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EDITORIAL

Os avancos terapéuticos e de promocao da satde
aliados a tendéncia mundial de envelhecimento da po-
pulacao tem como um dos seus efeitos a transicao epi-
demioloégica, que consiste na diminuicdo das doencas
infecciosas e parasitarias em favor das doencas e agra-
vos nao-transmissiveis, dentre elas, as deméncias. O
numero de pessoas acometidas diretamente pela do-
enca de Alzheimer no Brasil € estimado em 1.200.000,
com a tendéncia de duplicar a cada 20 anos.

Devido ao pouco conhecimento da populacéo a res-
peito, apesar da preocupacdo mundial, este nimero
12 da Revista Memorialidades é dedicado a Doenca de
Alzheimer. Este dossié propoe ampliar o conhecimen-
to da populacdo em torno dos estudos que vém sen-
do desenvolvidos em diferentes espacos do Pais, dis-
cutindo e evidenciando diferentes eixos de abordagens
como Cuidadores familiares e nao-familiares do porta-
dor de Alzheimer, comportamentos e estratégias fami-
liares para conviver com o doente e a doenca, suportes
sociais extra-domiciliares, perfil do portador da doen-
ca, a questao do déficit da memoria e estratégias para
retardamento da doenca, grupos de ajuda mutua, de-
mandas familiares em funcao da doenca.

[ 7] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-DEz 2009, P. 7-8.



Trata-se de questdes que alcancam os diferentes
estagios da doenca, os ajustes que a doenca exige dos
familiares, a fragilidade a que muitos dos cuidadores
sao conduzidos, e o reflexo disso sobre todos os en-
volvidos. A proposta €, além de conhecer a doenca,
avancar para as estratégias de apoio e tratamento de
que necessitam os familiares e as pessoas acometi-
das pela doenca de Alzheimer sob diferentes condi-
coes sociais, considerando que a doenca néao escolhe
classe social, cor, género, nivel intelectual.

Apesar do volume de pessoas que envolve, in-
cluindo pesquisadores, profissionais, doentes e cui-
dadores, ainda é pouco conhecida por boa parte da
populacao brasileira.

Agradecemos a colaboracao dos autores e parece-
ristas que, especialmente, auxiliaram nesta edicao.

As organizadoras

* Raimunda Silva d’Alencar — UESC/Nucleo de Estu-
dos do Envelhecimento (r_alencar2@yahoo.com.br)

e Silvia Bastos — Instituto de Satde do Governo
do Estado de Sao Paulo (silviabastos@isaude.
sp.gov.br)

 Edite Lago da Silva Sena — UESB / Programa
de P6s-Graduacao em Enfermagem (editelago@
gmail.com)

e Flavia de Oliveira Reis — ABRAz / BA (flaviao-
reis@uol.com.br).
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ALZHEIMER E FAMILIA:
REDIRECIONAMENTOS E EMOCOES

Regina Figueiredo!

Resumo. O impacto da doenca de Alzheimer na familia é in-
tenso. De forma geral, vai supor uma re-disposicdao de papéis
e hierarquias, sem o tempo cronolégico e previsibilidade que
o envelhecimento comum costuma ter. A partir de uma visdo
sociolégica, vamos analisar o que esse acelerar de perdas re-
percute no campo familiar.

Palavras-chave: Alzheimer - Familia — Cuidador - Impacto

ALZHEIMER AND FAMILY:
REORIENTATION AND EMOTIONS

Abstract. The impact of the Alzheimer’s disease on the fa-
mily environment is huge. It normally subverts the roles and
hierarchies, without the expected and necessary chronologi-
cal course that the aging process usually follows. From the so-
ciological point of view, we shall analyze how this accelerated
loss process affects the family surroundings.

Keywords: Alzheimer - Family — Caregiver - Impact

! Socidloga e Antropdloga em Saude e Pesquisadora Cientifica do Instituto
de Saude da Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo.

[ 9] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-Dez 2009, P. 9-21.



ReGINA FIGUEIREDO

1 PaPEls FAMILIARES

Segundo Bourdieu (1989), toda sociedade pos-
sui campos sociais em que os individuos se agrupam,
circulam e se relacionam e, também, disputam po-
sicoes e poderes para atender seus interesses, como
a familia, o local de trabalho, estudo, agrupamentos
de lazer, politica etc. Tais campos tém como carac-
teristica, segundo o autor, a inclusao dos individuos
em posicoes especificas de sua estrutura funcional,
que lhe designa caracteristicas, papéis e atribuicoes.
Tal papel € introjetado na pessoa através do habitus,
orientacoes de comportamentos e jeitos de ser que
lhes sdo passados socialmente, através da educacao
e também dos exemplos disponiveis na forma de or-
ganizacao da sociedade.

No caso da familia, serdo os modelos presentes
nas macro-metas culturais que definirdo, tanto sua
estruturacao e formacao (extensa, nuclear, domiciliar
etc.), quanto os papéis que devem ser desempenha-
dos por seus componentes (pai, mae, filho mais ve-
lho, cacula etc.), além das caracteristicas e jeitos de
ser (ethos), que devem ser adotados por esses indivi-
duos, bem como suas obrigacoes e afazeres, ou seja,
suas habilidades (BOURDIEU, 1989). Assim, a forma
de se relacionar com os outros membros e as expec-
tativas e estratégias que adotardo na vida sdo proje-
coes da sociedade internalizadas pelas pessoas, a par-
tir das quais elas se orientam visando a obtencéao de
vantagens e a procura de maior espaco e poder den-
tro deste campo (BOURDIEU, 1989). Por este motivo,
a acao dos individuos dentro da familia néo é constru-

[ 10] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-DEz 2009, P. 9-21.



ALZHEIMER E FAMILIA: REDIRECIONAMENTOS E EMOGOES

ida internamente em cada familia especifica enquanto
criacao espontanea ou pautada na personalidade dos
que a compdem, mas orientada por exemplos “toma-
dos” de familia(s) tipica(s) ou de familias imaginarias
ou idealizadas da sociedade geral, incluindo modelos
de outras familias e de geracoes antecessoras a pro-
pria familia. A “malha” que cerca os individuos e suas
instituicoes é produto cultural e necessita, para se re-
novar, de intervencoes, inclusive externas, que permi-
tam que o individuo possa reagir ou rever os padroes
de expectativas e comportamentos que lhes sao inferi-
dos, de forma a poder altera-los, contra a tendéncia de
reproducao dos modelos sociais.

No caso da familia brasileira, a conformacao es-
trutural do grupo segue o padrdo nuclear ocidental:
pai, mae e filhos; havendo uma centralizacao de au-
toridade nos genitores e, devido a sua caracteristica
patriarcal, poder maior da figura masculina (BRUS-
CHINI; HOLLANDA, 1998). Esse padrao sofreu trans-
formacoes produzidas pelas mudancas ocorridas no
mercado de trabalho que incorporaram, desde o ini-
cio do século, a mao de obra feminina, promoven-
do a consequente autonomia econdomica e espacial
da mulher antes circunscrita ao espaco privado, ele-
vando seu status no interior da familia (BRUSCHI-
NI; HOLLANDA, 1998). A mulher é transformada em
provedora gradativamente, chegando hoje a exercer a
chefia de 1/3 dos lares nacionais (IBGE, 2009). Por
este motivo, na atualidade, o papel da mae, tal como
o do pai, tem assumido ténus familiar, ocupando
maior poder frente aos demais membros (filhos) que
se situam numa posicao de subalternidade.

[ 111 MEMORIALIDADES, N° 12, juL-DEz 2009, P. 9-21.



ReGINA FIGUEIREDO

2 OlIposoE A FamiLIA

Por uma questao de menor produtividade econo-
mica, devido a sua condicdo comum de aposentadoria
ou de abandono de um ritmo frenético de atividades
caracteristica que ganha destaque no Sistema Capi-
talista que avalia a mao de obra por sua insercao no
mercado de trabalho e producao de capital [, o idoso
ocupa um lugar “menor” nesta organizacado social do
que em sociedades tradicionais em que sao membros
tidos como fonte de cultura e transmissao da memoria
oral. Pessoas idosas, ao nao serem produtivas, “per-
dem o poder” de geréncia adulta dentro do arranjo fa-
miliar capitalista (RAMOS, 2002) e, portanto, também
tém seu status diminuido neste grupo.

Tal aspecto se acentua na cultura pos-moder-
na, que elege a “juventude” como modelo de felicida-
de (HOBSBAWM, 1995), de desejo de “querer-ser” e
exemplo de autonomia para os adultos maduros [
que buscam, cada vez mais, comportar-se tal como
os mais jovens. Neste quadro, o envelhecimento re-
presenta ndo s6 a decadéncia fisica, mas também a
marginalizacdo e a falta de poder de geréncia e de
barganha na sociedade publica, externa ao lar, e na
privada, espaco da familia.

De qualquer forma, dado que o envelhecer € um
fenomeno inexoravel do ciclo natural de vida, os in-
dividuos e as familias se organizam, mesmo que nao
intencionalmente, para este evento previsto que com-
poe o imaginario coletivo. Ou seja, a perspectiva da
morte biologica dos genitores esta presente na fami-
lia, fazendo com que esta, lentamente, conforme os

[ 121 MEMORIALIDADES, N° 12, juL-DEz 2009, P. 9-21.



ALZHEIMER E FAMILIA: REDIRECIONAMENTOS E EMOGOES

filhos vao se tornando adultos, passem a prever o en-
velhecimento dos seus genitores e, assim, va trans-
mutando o dominio pessoal e comando majorita-
rio do campo familiar, retirando-os dos pais [] antes
centro da familia e adultos-ativos, agora deslocados
para a posicao de avos e idosos-inativos [] transferin-
do tarefas e poderes para individuos da nova gera-
cao [1 antes filhos, que substituem a geracao anterior
e passam a ser os “novos pais”, numa re-adaptacao
continua e ciclica da estrutura familiar.

O aumento da expectativa de vida para além dos
70 anos nas ultimas décadas (IBGE, 2009), provocado
pela melhoria da alimentacdo, saneamento e, princi-
palmente, pelas conquistas da area da Saude, tem tor-
nado tal tempo cronologico ainda maior, permitindo
um “relaxamento” neste processo familiar de prepa-
racao para a velhice e para a substituicao geracional,
que cada vez mais pode ser feita com menor urgéncia.
Ao mesmo tempo, registra-se no Brasil o poder eco-
nomico-financeiro crescente da populacdo de terceira
idade no seio familiar, demarcando um momento de
transformacao histoérica, em que o idoso esta passan-
do a ser encarado socialmente como publico consumi-
dor significativo (ROSA et al., 2008), provocando a ele-
vacao de seu status e, portanto, re-ordenacoes de sua
posicao e poderes também no dmbito familiar.

3 AvLzHEIMER INTERFERINDO NA DINAMICA FAMILIAR
Sintomas, suspeitas de diagnostico, ou mesmo a

confirmacao de Alzheimer vao impactar sobre essa
possibilidade de organizacao temporal dos papéis fa-

[ 131 MEMORIALIDADES, N° 12, juL-Dez 2009, P. 9-21.



ReGINA FIGUEIREDO

miliares frente ao envelhecimento, uma vez que atu-
almente a maior parte das pessoas ja sabe que este
mal se caracteriza por ser um processo degenerativo
continuo (SELMES; DEROUESNE, 2004). Num pri-
meiro momento, como os sintomas sao leves e, até,
insignificantes, podendo ser, inclusive negados ou
escondidos por alguns membros da familia, ocorre
apenas a ideia projetiva de que o tempo cronologico
de preparacao das geracoes para seus novos “cargos”
sera mais curto, tal como ocorre frente a percepcao
de qualquer doenca terminal (SONTAG, 1984).

Como ainda nao ha cura, apenas medicamentos
que procuram retardar o avanco do Alzheimer e, des-
ta forma, garantir o prolongamento da vida qualitati-
vamente melhor das pessoas acometidas pela doen-
ca, os sintomas progridem, tornando-se inevitaveis:
esquecimentos ligados a memoria recente, atividades
e falas repetidas e, por vezes, ilogicas, falta de refe-
réncia temporal, irritacdo consigo mesmo ou com a
pressao vinda de parentes. A “dor” de assitir a perda
das faculdades mentais de um ente de importancia
afetiva, de grande valor e referéncia familiar, passa a
conviver com um misto de impaciéncia e indignacao.
E como se a cobranca de atitudes e discussdes com
a pessoa com Alzheimer sobre suas incongruéncias e
confusdes, como se o esclarecimento verbal e logico,
pudessem ser apreendidos pelo mesmo para conter
e, portanto, cessar tais comportamentos (GINESTE;
PELLISSIER, s. d.). O esquecimento € visto ndo como
uma perda de uma faculdade, mas como um even-
to que necessita de atencdo e esforco para ser con-
trolado; parentes em geral tardam a aceitar esse fe-

[ 141 MEMORIALIDADES, N° 12, juL-DEz 2009, P. 9-21.



ALZHEIMER E FAMILIA: REDIRECIONAMENTOS E EMOGOES

némeno como uma perda dessa capacidade matricial
humana, a memoria, que depende do funcionamen-
to organico (SELMES; DEROUESNE, 2004), conside-
rando-o apenas como distracées que podem ser con-
tidas e evitadas psicologicamente.

Se a figura em questao, pai-avd ou mae-avo, tiver a
funcao de principal condutora pratica ou moral da or-
ganizacao familiar, essa reacao se acirra, demonstran-
do a tentativa (inutil) consciente ou inconsciente dos
membros da familia, de fazer esse ente permanecer
e, ou retomar a sua posicao familiar de ascendéncia
que lhe é designada. Este processo inicia um desgas-
te, menos da pessoa acometida pela doenca, que cada
vez menos retém a memoria presente, voltando a pas-
sada e, portanto, tem menor retencao dessas “brigas”.
Ira, sobretudo, provocar desgaste emocional em seus
familiares, que por longo periodo irdo procurar “resis-
tir’ a implantacao e ampliacao do quadro sindréomico,
que assusta por representar quase um aniquilamen-
to “artificial” e rapido da hierarquia familiar anterior.

A dificuldade de memorizacdo de fatos atuais,
juntamente com a crescente dependéncia do porta-
dor com relacdo aos cuidados espaciais (sair, ndo se
perder) faz com que membros de familias com por-
tadores de Alzheimer vivam um “turbilhdo”, em que
o final e a morte ndo ocupam mais papel principal,
mas sim a variabilidade das emocoes e a sobrecar-
ga de tarefas cotidianas. A dependéncia do individuo
remonta a sua “infantilizacéo”, subvertendo a ordem
geracional familiar, transformando filhos em “pais de
processo”, responsaveis por seus genitores. Essa de-
pendéncia sera cada vez maior, quando os aspectos

[ 15] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-DEz 2009, P. 9-21.



ReGINA FIGUEIREDO

fisicos e temporais (tomar banho, comer regularmen-
te etc.) forem atingidos.

Nessa situacdo, ndo é incomum surgirem birras,
gritos ou, até, tentativas de agarrar ou agredir fisica-
mente (com empurroes, tapas ou beliscoes) os cuida-
dores, que podem ser vistos como pessoas se introme-
tendo na autonomia e privacidade do sujeito contra
a sua vontade. O portador do Alzheirmer se defende
como reflexo e tentativa de manter a sua liberdade in-
dividual e seu autocontrole. Por vezes, tais reacoes pa-
recerao “injustas” para os familiares que o acolhem,
provocando surpresa e perplexidades em conhecer
essa face desconhecida do genitor, componentes emo-
cionais adicionados ao relacionamento com a doenca.

A fase mais fundamental da convivéncia com a do-
enca sera demarcada com o inicio da nao-capacida-
de de reconhecimento dos entes familiares pelo doen-
te, que inicia seu processo de perda do ser-persona.
Sua identidade e referéncias de vida presente vao em-
bora junto a perda da memoria; sua “producéo” mais
essencialmente humana (filhos e netos), ndo mais pas-
sa a ter significado, nado os reconhece nem a seus no-
mes, a0 mesmo tempo em que esta passa a ter a nocao
de que nao é mais significante para o genitor. Esse pro-
cesso de auséncia da personalidade de alguém essen-
cial na familia causa extremo impacto entre os familia-
res, uma dor solidaria relativa a perda do outro “de si
mesmo”, mas também uma dor narcisica da “perda de
mim no outro”. Esse estagio do Alzheimer talvez seja o
que mais promova processos de reflexao familiar sobre
o sentido da existéncia do ser, sua origem e sua morte.

Tal momento significativo também demarca o pro-

[ 16 ] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-DEz 2009, P. 9-21.



ALZHEIMER E FAMILIA: REDIRECIONAMENTOS E EMOGOES

cesso de vida do doente de Alzheimer em outra tempo-
ralidade. Ele néo se situa mais no tempo dos outros,
mas esta realmente vivendo um tempo proprio, com
referéncias ligadas a um tempo psiquico anterior que
viveu, que ocupam totalmente sua memoria que nao
consegue mais registrar os processos presentes e de
tenra temporalidade (SELMES; DEROUESNE, 2004).
Ele nao esta se esquecendo e precisando ser chama-
do de volta para o hoje, ele realmente esta no antes e
precisa ser assim entendido e respeitado em sua logi-
ca interna de pensamento, para que nao fique sem re-
ferenciais, crendo-se um tolo, o que abala a sua auto-
estima (GINESTE; PELLISSIER, s. d.).

A etapa seguinte da doenca de Alzheimer amplia a
perda de referenciais com o esquecimento de si mes-
mo, dando a impressao de que a pessoa regride tanto
em sua memoria infantil que termina por se “encapsu-
lar” num estado uterino, quando ainda nao sabe que é
alguém. A marca dessa etapa € o desconhecimento de
si, inclusive das proprias feicoes, e a perda da capa-
cidade de reconhecimento de rostos, inclusive o seu.

O processo segue até se transformar num quadro
de “prostracdo” do portador e de total dependéncia;
ou seja, quando o olhar deste ente familiar, que antes
foi “tudo aqui”, mira no espaco de um “lugar desco-
nhecido”, ainda que a permanéncia de sua presenca
fisica seja marcante. Existe tal presenca nao apenas
pela demanda dos cuidados, mas também na visuali-
zacao fisica e, ou ocupacao de um espaco fisico, lugar
que garante a seguranca de todos: o genitor esta ali,
no quarto, na casa, na clinica; ele esta. Para atender
emocionalmente os descendentes, a presenca dos ge-

[ 171 MEMORIALIDADES, N° 12, juL-DEz 2009, P. 9-21.



ReGINA FIGUEIREDO

nitores é fundamental, da forma que seja; é qualita-
tivamente oposta ao vazio afetivo causado pela perda
fisica e impossibilidade de contato com os mesmos.

O evento morte vira assim representar a instala-
cao da fase de saudade do corpo fisico, que nao podera
mais ser visto, tocado e, principalmente, que nao pro-
duzira presenca no ambiente ou grupo familiar. Para
a familia, a perda fisica pode representar, em alguns
casos, um alivio; em outros, um processo de dor len-
to e demorado. Em comum, demarca a passagem para
uma nova condicdo na estrutura familiar, menos am-
bigua que a anterior quanto aos processos morte-vida
e mudancgas geracionais. Funda-se uma nova etapa,
caracterizada pela saudade e referéncia a um passado
vivido que estara presentemente garantida no arsenal
da memoria das familias, a disposicao para ser resga-
tada e transmitida as novas geracoes.

CoNsIDERACOES FINAIS

O processo de Alzheimer no campo familiar nao re-
presenta a vivéncia da morte em si, nao da morte su-
bita, mas a vivéncia em totalidade de quatro "mortes"
consecutivas que vao se dando paulatinamente: uma
primeira estrutural, referente a impactos em posicoes
de referéncia; a segunda “morte” relacional, da perda
do encontro com o outro; a terceira “morte” identita-
ria, do ser em si; e a tltima, a morte fisica real.

Processos de luto e renovacao sao o cerne da His-
toria Humana, geracoes se vao dando lugar as novas.
E na familia que esta experiéncia é vivida na singula-
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ridade dos vinculos afetivos. Por causa disso, aspec-
tos emocionais e relacionais devem ser avaliados e
levados em conta como estratégicos para a estrutura-
cao da atencado em saude, juntamente aos processos
clinico-médicos, de forma a melhorar as possibilida-
des de vida dos enfermos de Alzheimer e, também de
seus parentes e familias. O trabalho precisa atingir o
individuo com atencao e aconselhamento, mas tam-
bém o grupo, com a promocao em saude.

Tais componentes devem ser observados e soma-
dos a percepcao do impacto financeiro da doenca so-
bre as familias. O Alzheimer pressiona gastos com cui-
dados e dispéndio de atencao presencial ndo-previstos
na sociedade produtiva capitalista [1 que em sua di-
namica ocupa cada vez mais o tempo dos individu-
os com trabalho, abandonando arranjos de organiza-
cao familiar onde os individuos estdo mais presentes
na vida doméstica e, portanto, arranjos onde ha cui-
dadores gratuitos dentro da propria familia. Nas fami-
lias de classe média e alta, a solucao se arranja com
a contratacdo de cuidadores remunerados, profissio-
nais ou nao; nas de baixa renda, adiciona-se um pro-
blema que implica na eleicdo de membros que fiquem
a disposicao do paciente e que “congelem” sua inser-
cao no mercado de trabalho, diminuindo a renda fa-
miliar. Por este motivo, solucdes como espacos cole-
tivos criados dentro da prépria comunidade, onde os
pacientes pudessem circular com atividades artistico-
Itdicas, além de ser assistidos, seriam fundamentais
para nao apenas a promoc¢ao em saude, mas também
para a reducao de fatores adicionais que sobrecarre-
gam e adicionam estresse as familias.
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ENVELHECENDO COM ALZHEIMER:
CONHECENDO O PORTADOR!
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Resumao. Este artigo propde analisar o perfil social da pessoa
portadora da Doenca de Alzheimer (DA). As informacdes fo-
ram colhidas junto ao cuidador principal, membro da unidade
familiar do idoso e responsavel por seu cuidado. Foram sele-
cionados 21 idosos com diagnéstico da doenca, que estdo em
fase de tratamento e recebem medicamentos do Programa
Estadual de Medicacdo de Alto Custo (PEMAC) operante na
cidade de Itabuna - Bahia. As entrevistas foram realizadas no
domicilio do idoso e levantaram questdes como idade, estado
civil, escolaridade, renda, ocupacdo anterior a doenca, habitos
de vida, amizades, patologias além do Alzheimer, dentre ou-
tras. Os resultados permitem a constatacdo de que a doenca
de Alzheimer recai majoritariamente sobre a mulher, com pre-
dominio de idades a partir de 72 anos, em pessoas com bai-
xa escolaridade (cerca de 66%), catolicos (76%), 43% tém ren-
da de até um salario e meio, 80% nao bebiam nem fumavam
e sao idosos de familias numerosas (dois deles tém mais de
12 filhos; trés tém entre oito e 11 filhos; 10 tém entre quatro

! Extraido da Pesquisa Cuidadores de Idosos Portadores da Doenca de Al-
zheimer: condigdes socioculturais, realizada com financiamento da Universi-
dade Estadual de Santa Cruz (UESC) /CNPq e FAPESB.

2 Profa. Assistente, Coordenadora e Pesquisadora do DFCH - Nucleo de Estu-
dos do Envelhecimento. 2009.

3 Profa. Adjunta, Departamento de Saude. Pesquisadora do Nucleo de Estu-
dos do Envelhecimento. UESC, 2009.

4 Profa. Assistente. Pesquisadora do DFCH - Nucleo de Estudos do Envelhe-
cimento. UESC.

[ 23] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-DEz 2009, P. 23-53.



RAIMUNDA SiLvA D'ALENCAR | JoELMA BaTisTa TeBALDI PiNTO | Evani MoREIRA P. Dos SANTOS

e sete filhos e seis idosos tém entre um e trés filhos). Além da
DA, seus portadores ainda sdo acometidos por doengas como
artrose, tumor de laringe, diverticulite, diabetes, labirintite, hi-
potireoidismo, osteoporose, reumatismo.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Idoso portador de DA.
Envelhecimento.

AGING WITH ALZHEIMER: KNOWING THE
PATIENT

Abstract. This essay proposes to analyze the social profile of
the person with Alzheimer Disease (AD). The information was
collected from the main caregiver, an elderly family mem-
ber in charge of the care giving. Twenty one patients with AD
diagnosis were selected among those being treated by PE-
MAC - Programa Estadual de Medicacédo de Alto Custo curren-
tly in action in Itabuna - Bahia. The interviews were conduc-
ted in the elderly’s home and involved questions such as age,
marital status, education, income, prior occupation, life ha-
bits, friendship network, and pathologies other than Alzhei-
mer. The results show that Alzheimer Disease affects mainly
women, usually over 72 years old, with low educational qua-
lifications (around 66%), catholic (76%), earning less than 1,5
minimum wage (43%), non-smokers and non-drinkers (80%)
and they usually come from large families (two patients had
more than 12 children, three patients 8-11, ten patients 4-7
and six patients 1-3). Besides AD, these patients also suffered
from arthroses, larynges’tumor, diverticulitis, diabetes, labirin-
titis, hypothyroidism, osteoporosis, rheumatism.

Keywords: Alzheimer Disease. Elderly with AD. Aging.
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INTRODUCAO

Nao se tem mais duvidas sobre o inexoravel au-
mento da esperanca de vida, e da proporcao de ido-
sos na realidade mundial, da mesma forma que nao
se tem duvidas a respeito das mudancas nos pa-
droes de morbidade da populacao, caracterizando o
que se conhece por transicao epidemiologica. Trata-
se de processo que engloba, por exemplo, a substi-
tuicdo das doencas transmissiveis por nao transmis-
siveis e causas externas entre as primeiras causas
de morte, o deslocamento da morbimortalidade dos
mais jovens para os mais velhos e, por fim, a altera-
cao de uma realidade de predominio da mortalidade
para outra em que a morbidade ¢ dominante (CHAI-
MOWICH, 2006, p. 107).

No caso brasileiro, em particular, essa transicao
nao ocorre em consonancia com o modelo vivido por
outros paises. Diz esse mesmo autor que “nao ha tran-
sicdo, mas superposicao entre as etapas nas quais pre-
dominam as doencas transmissiveis e cronico-degene-
rativas, também associadas a acidentes e violéncia”.
Da mesma forma, continua ele, a forte diminuicao das
doencas imunopreveniveis nao se fez acompanhar de
supressao de outras doencas transmissiveis reintro-
duzidas no cenario brasileiro, como a dengue e a co-
lera, ou recrudescidas, como a malaria, a hanseniase,
a leishmaniose, ou até mesmo aquelas que persistem,
como a hepatite B, C e a esquistossomose.

E importante assinalar que, ja no século passa-
do, houve substancial acréscimo na esperanca de
vida da populacao, em pelo menos 30 anos (VERAS,
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2006, p. 141). De 1980 a 2000, a esperanca de vida
ao nascer, no Brasil, aumentou nove anos (CAMARA-
NO, 2006, p. 96). Isto, se de um lado representa um
substancial avanco para a realizacdo humana, por-
que traduz uma conquista, uma satisfacao do desejo
do homem em viver mais, de outro lado pode repre-
sentar um surpreendente desafio, considerando as
demandas de multiplas dimensdes que esse acrésci-
mo cria. Nao s6 temos idosos em quantidade, como
os temos vivendo mais, levando-se em conta o cres-
cente aumento dos centenarios.

Esta situacdo, associada as mudancas produzi-
das na sociedade, como a ampliacado de servigcos so-
ciais, mudancas na organizacao familiar (com re-
ducao substancial do nimero de filhos por casal),
avancos tecnologicos e na medicina, aumento do ni-
vel de escolaridade da populacao, repercutem no tipo
de velhice, no incremento de necessidades sanitarias
e na distribuicdo dos servicos a populacao.

Nao se pode esquecer, no entanto, que quando fa-
lamos de velhice, ndo estamos tratando de uma si-
tuacdo homogénea. Mamfrim e Schmidt (2006) afir-
mam que “[...] o envelhecimento pode ser normal |...]
ou marcado por condi¢coes que prejudicam o indivi-
duo nas suas atividades cotidianas”. Além dos esta-
gios biologicos basicos da velhice (como a senescén-
cia, quando todas as funcoes cognitivas, pessoais e
de relacao estao preservadas; a senilidade, marcada
por condicoes que prejudicam o desempenho de ati-
vidades da vida diaria com déficit cognitivo; e a termi-
nal, quando os sistemas biolégicos e psicologicos ja
nao respondem aos estimulos externos), precisamos
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considerar outros aspectos determinantes do enve-
lhecimento, como perdas no dominio da saude, das
relacdes sociais, dos papéis, dos vinculos, das baixas
aposentadorias. Da mesma forma, sdo muitos os de-
safios a que todos os idosos estao submetidos, em to-
das as sociedades, desafios esses expressos no in-
dividualismo exacerbado, na crise das relacoes, na
pobreza e privacao, na intolerancia, na violéncia, no
desrespeito as politicas publicas de carater social.
Assim, até mesmo dentro de um mesmo estagio, nao
ha homogeneidade no envelhecer.

2 O ENVELHECIMENTO E AS DOENCAS
NEURODEGENERATIVAS

O envelhecimento® e a velhice trazem, portanto,
desafios importantes para os brasileiros, especial-
mente porque se fazem acompanhar de uma série de
ocorréncias quase sempre alheias a vontade dos que
neles estao envolvidos.

Na sua esséncia, o processo de envelhecimento é
de natureza multifatorial, dependente da programa-
cao genética e de alteracdes que ocorrem no nivel das
células, cujo mecanismo nao ocorre de forma homo-
génea. “[...] O envelhecimento €& diferente nos diver-
sos tipos de células e particularmente importante em
neurodnios, pelo fato de estes disporem da capacidade

5 Sao multiplas as teorias que tentam explicar o porque do envelhecimento
das células do organismo humano, quando perdem sua funcionalidade, le-
vando a deterioracdo do organismo como um todo.
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reparadora limitada e estarem, assim, sujeitos a per-
das funcionais acentuadas” (MAMFRIM; SCHMIDT,
2006, p. 242). Dentre os muitos desafios do proces-
so de envelhecimento da populacédo, cabe destaque a
promocao do envelhecimento ativo, que vai depender
de uma multiplicidade de influéncias e determinantes.

O envelhecimento ativo se refere ao processo de
otimizacdo das oportunidades de saude, participa-
cao e seguranca, objetivando a melhoria da qualida-
de de vida a medida em que as pessoas envelhecem.
Trata-se de conceito adotado pela Organizacao Mun-
dial da Saude (OMS) na década de 90, aplicavel nao
s6 aos individuos, mas também aos grupos de popu-
lacdo; € o que permite as pessoas realizarem seu po-
tencial de bem-estar fisico, social e mental ao lon-
go de todo seu ciclo vital e participar na sociedade
de acordo com suas necessidades, desejos e capaci-
dades. O conceito toma por base os direitos huma-
nos das pessoas maiores de 60 anos e os principios
da Organizacao das Nacoes Unidas (ONU) de inde-
pendéncia, participacao, dignidade, assisténcia e re-
alizacao dos proprios desejos. Considera, entretanto,
que uma combinacao de fatores pessoais como a bio-
logia e a genética, ou psicologicos, a exemplo da in-
teligéncia (como a capacidade de resolver problemas
cotidianos)®, o meio ambiente, o estilo de vida, sao
determinantes do envelhecimento ativo, e influem no
modo como as pessoas envelhecem.

Apesar dessa preocupacao, ndo se pode negligen-
ciar o fato de que o envelhecimento traz perdas biol6-

6 Conforme W. Stern, apud Dicionério de Psicologia DORSCH, 2001.
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gicas importantes e se constitui em singular fator de
risco para as doencas neurodegenerativas, dentre as
quais algumas deméncias, como a Doenca de Alzhei-
mer. A compreensao da etiologia das doencas neuro-
degenerativas e a identificacao precoce de alteracoes
moleculares tem se constituido de grande importancia
e preocupacao de estudiosos, para o desenvolvimen-
to de tratamentos e prevencao de doencas. Dentre as
principais causas de deméncia no idoso, Pitella (2006,
p. 225) destaca as doencas degenerativas, as doencas
cerebrovasculares (por multiplos enfartos), a infeccao,
intoxicacao, as doencas nutricionais (deficiéncia de vi-
tamina Bi2, deficiéncia de acido f6lico), os traumas
cranio-encefalicos, as neoplasias do sistema nervoso.
Mesmo que nao faca parte natural do envelheci-
mento, a DA é uma doenca progressiva e degenerati-
va do cérebro que ocorre, sobretudo, em pessoas de
idade avancada (a partir da sétima ou oitava década
de vida), embora possa ocorrer bem mais cedo, ja a
partir dos 40 anos. Sua prevaléncia aumenta expo-
nencialmente entre 65 e 95 anos. Afeta homens e mu-
lheres independente de classe social, credo religioso,
nivel intelectual, transformando-se em um dos mais
sérios problemas médicos e sociais da atualidade.
Nesses termos, ndo da mais para ignorar o cres-
cente aumento de pessoas demenciadas, processo que,
apesar de acompanhar o envelhecimento da populacao,
nao é parte normal dele. A multiplicidade de niameros
e estudos sinaliza a preocupacao de estudiosos com o
problema. Do inicio do século XIX ao inicio do século
XX, o termo deméncia (de = privacao e mens = inteli-
géncia) passou por diferentes compreensoes e homoge-
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neizacoes, até chegar ao que se conhece hoje, quando
se faz o diagnostico diferencial de cada uma delas e se
conclui que as deméncias variam de acordo com a énfa-
se de suas manifestacoes, etiologias e repercussoes no
curso clinico, ainda que, de um modo geral, “as sindro-
mes demenciais se caracterizem pela presenca de dé-
ficit progressivo na funcao cognitiva” (MAMFRIM; SCH-
MIDT, 2006, p. 243). Ainda assim, continuam esses
autores, “o declinio cognitivo que acompanha a idade
tem inicio e progressao extremamente variaveis, depen-
dendo de fatores educacionais, de satide, e de persona-
lidade”. Isto significa que nem toda alteracdo cognitiva,
comuns em parte significativa de idosos, pode ser ca-
racterizada como deméncia.

3 A DemENCcIA DE ALZHEIMER

Nos primeiros anos do século XX, era comum a
compreensao de que as pessoas que vivessem mais
tempo inevitavelmente desenvolveriam a “deméncia
senil”, porque a perda das faculdades mentais era
normal do envelhecimento. A ideia era de que a de-
méncia senil era uma forma esperada de envelhe-
cimento cerebral por arteriosclerose, indicador de
morte proxima (ORTIZ DE PINEDO, 2003). Foi o neu-
ropatologista Alois Alzheimer que, em 1906, colocou
sob as lentes do microscopio o cérebro de pessoas
mortas aos 50 e 60 anos de idade e notou que, em al-
gumas areas do cérebro, as fibras nervosas perderam
sua aparéncia ordenada normal, mostrando-se ema-
ranhadas. A partir disso, os estudos foram-se aper-
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feicoando e equipes no mundo inteiro desenvolvem
diferentes pesquisas com o intuito de descobrir, com-
preender e tratar a doenca.

A Organizacao Mundial da Satude (OMS), ha mui-
to, reconhece que essas deméncias representam um
problema de saude publica de alta complexidade, por
conta da sinalizacao estatistica de que os demencia-
dos ja representam mais de 26.000.000 de pessoas
em todo o mundo, e tendem a aumentar levando-se
em conta que o envelhecimento representa um fator
de risco importante para a DA, e a quantidade de ve-
lhos tende a crescer exponencialmente.

Esta doenca ocorre em cerca de 1% da populacao
entre 65-69 anos, em 15-20% apos os 80 anos e em 40-
S50% apos os 95 anos e representa aproximadamente
60% de todos os casos de deméncia. Em cerca de 6-7%
dos casos, a doenca tem inicio precoce, antes dos 60-
65 anos, sendo que, dentre esses casos precoces, 7%
tém origem genética (PITELLA, 2006, p. 224). Este au-
tor afirma, ainda, que, de acordo com o padriao gené-
tico, a DA apresenta trés subtipos: a) de inicio tardio,
esporadico, o mais comum; b) de inicio precoce, entre
40-50 anos, raro; c) associado a sindrome de Down.

Os numeros indicam que a doenca de Alzheimer
esta entre as deméncias mais conhecidas enquanto
doenca cerebral degenerativa de causa desconheci-
da’, que se instala de forma lenta, progressiva, hete-

’ De acordo com o médico Rosenfeld (2002, p. 26), “ndo ha marca confidvel que
identifique com algum grau de certeza a doenca de Alzheimer durante o tempo
de vida do paciente”. Atualmente, continua ele, “os médicos sé fazem o diagnds-
tico apds terem sido eliminadas todas as outras causas possiveis de deméncias”.
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rogénea e irreversivel. Embora seja um termo muito
amplo, que diz respeito a perda progressiva de me-
moria, de raciocinio, diminuicao e perda das habilida-
des sociais e emocionais da pessoa, trata-se de doenca
que, histopatologicamente, comeca muitos anos antes
de se tornar aparente o inicio dos sintomas (MILLAN
PASCUAL et al., 2003). Sabe-se que os déficits cogni-
tivos e sintomas depressivos podem aparecer varios
anos antes do diagnoéstico clinico da doenca.

Nao se trata de doenca contagiosa, tampouco se
pode predizer se uma pessoa desenvolvera ou nao a
doenca, com excecao de alguns casos em que a doen-
ca seja consequéncia de uma desordem genética do-
minante. Também nao se conhece a causa principal;
sabe-se apenas que se trata de uma doenca idade-de-
pendente, o que significa que, quanto maior a idade,
mais frequente sera a manifestacao da DA.

Alguns fatores de risco para a doenca de Alzheimer
merecem ser melhor conhecidos da populacdo. Dentre
estes, Machado (2006, p. 261) destaca: a idade, a his-
toria familiar, a sindrome de down, o baixo nivel edu-
cacional, o género feminino (apés os 80 anos de idade).

Embora a perda de memoria nao seja exclusiva da
doenca de Alzheimer, seus portadores vao se tornan-
do gradualmente incapazes de memorizar, de agir,
de locomover-se, de comunicar-se, de decidir, de ali-
mentar-se, chegando a atingir estagio vegetativo. Os
déficits de memoria sdo os mais frequentes, ainda
que geralmente inapreciaveis, mas detectaveis me-
diante uma exploracao da memoria através de testes.
Mas o diagnostico possivel ou provavel sé se confirma
com o descarte de outras doencas que podem apre-
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sentar a mesma sintomatologia, a exemplo de pro-
blemas de glandula tireoide, derrame cerebral e de-
pressao (GIL; MENDES; 2005) ou outros tipos, como
a demeéncia por corpusculos ou corpos de Lewy, a de-
méncia vascular, a deméncia mista, deméncia devido
a doenca do HIV (MAMFRIM; SCHMIDT, 2006).

De acordo com Pitella (2006, p.230), a deméncia
vascular constitui a terceira causa de demeéncia no
idoso, com frequéncia estimada em 15-25% dos ca-
sos. Os fatores de risco para a deméncia vascular
sdo os mesmos que levam ao acidente vascular ce-
rebral, afirma esse autor, e se dividem entre modi-
ficaveis (hipertensao arterial, cardiopatia isquémica,
diabetes, tabagismo, historia pregressa de acidente
vascular cerebral) e nao-modificaveis (idade avanca-
da, sexo masculino e determinados grupos étnicos (a
exemplo de negros e orientais).

Portanto, a DA € uma doenca progressiva e degene-
rativa do cérebro que apresenta tripla sintomatologia,
referida por Bertran (2003) como: sintomas cognitivos,
sintomas condutuais e psicolégicos, além de transtor-
nos funcionais, que alteram nao s6 a memoria e o pen-
samento, mas a conduta da pessoa, impedindo-a de de-
sempenhar atividades simples da vida diaria, fazendo-a
dependente total do cuidador, com o passar do tempo.

Pesquisas sugerem que o acumulo de um pepti-
deo chamado beta-amiléide, por superproducao ou
por incapacidade de degradacao, levaria ao acu-
mulo de substancia amiléide, causando as chama-
das placas amil6ides no tecido cerebral e a morte
celular (MAMFRIM; SCHMIDT, 2006).
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Caldeira e Ribeiro (2004, p. 3) afirmam que a de-
pendéncia, que “é um estado em que a pessoa € in-
capaz de existir ou funcionar de maneira satisfato-
ria, sem a ajuda de outrem”, pode ser classificada
em trés tipos: 1) dependéncia estruturada — quando
a pessoa perde o seu valor social e status junto a so-
ciedade; 2) dependéncia fisica — quando o individuo
€ incapaz de realizar suas atividades da vida diaria,
como vestir-se, banhar-se, alimentar-se; e 3) depen-
déncia comportamental — quando o individuo, com
alguma alteracao fisiologica ou biologica, restringe o
seu relacionamento ao ambiente domiciliar e passa a
depender de outros para sobreviver.

Todas as pessoas com suspeita de deméncia, diz
a literatura, devem ser submetidas a uma avaliacao
detalhada que inclui entrevista com o paciente e seus
familiares, exames fisicos, exames de laboratorio e de
imagem, além de avaliagcdes neuropsicologicas.

Devido a dificuldades e falhas no diagnéstico, e
deteccdo extemporanea da doenca, os agravos ten-
dem a se tornar maiores, comprometendo a qualida-
de de vida do doente e dos familiares. Esse retardo
no diagnostico tanto pode ser promovido pelas fami-
lias, que confundem os sintomas como proprios da
velhice, como por negligéncia de profissionais de sau-
de quando, nas consultas médicas, ndo avaliam, ro-
tineiramente, a funcao cognitiva do idoso, através de
exames compulsorios.

Assim, conhecer o universo total de doentes de Al-
zheimer em Itabuna, sul do Estado da Bahia, € uma
tarefa dificil, pela inexisténcia de estatisticas siste-
matizadas ou base de dados que permitam, ao pes-
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quisador, localizar exatamente esses doentes. Além
disso, a exemplo do que ocorre em outros lugares,
muitas das pessoas acometidas pela doenca nao es-
tdo devidamente diagnosticadas®, por razodes diver-
sas, conforme acima explicitado, inclusive pela falta
de acesso as especialidades da saude para o diagnos-
tico, dado o reduzido ntiimero de profissionais de are-
as geriatrica, gerontologica e neurologica disponibili-
zados na rede publica de satde.

Esta pesquisa elegeu idosos ja com diagnéstico
de Alzheimer, que recebem medicacao de auto-cus-
to fornecida por programa estadual operante na area
de saude da cidade de Itabuna, Bahia. Os dados so-
bre os idosos portadores de DA foram coletados via
entrevista, com instrumento especifico para os devi-
dos registros, junto aos cuidadores, pessoas da fami-
lia que prestam assisténcia diuturna a seu familiar
idoso. O instrumento contou com uma gama varia-
da de questoes para o portador do Alzheimer, em es-
pecial, incluiu-se a idade, o estado civil, a quantida-
de de filhos, a renda, a moradia, a ocupacéo anterior
a doenca, o que gostava de fazer fora da ocupacao re-
munerada, habitos de vida (como fumar, beber, fazer
atividade fisica), manutencdo das amizades, religido,
outras doencas de que € portador.

As entrevistas foram realizadas no ambiente domi-

8 Além da falta quali e quantitativa de profissionais especializados para o
diagndstico da doenca nas Unidades Basicas de Saude, ainda é elevado o
desconhecimento da populacdo para essa procura, especialmente porque,
na fase inicial, a doenca é confundida como prépria do envelhecimento ou,
de acordo com especialistas (Vide PAVARINI, 2008, p. 583), pode confundir-se
também com a depressao.
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ciliar do idoso e seu cuidador®. A marcacao das entre-
vistas foi feita por telefone com o cuidador familiar, que
teve a liberdade de escolher o momento mais adequa-
do para o encontro, considerando as demandas que
tém essas pessoas, cujas ocupacao e presenca diutur-
na com o doente € uma exigéncia indiscutivel do estagio
da doenca. Para essas entrevistas foram previamente
definidos os indicadores que, no nosso entendimento,
traduzissem e avaliassem a situacao social dos idosos
doentes de Alzheimer, como satide antes da DA, escola-
ridade, idade, estilos de vida, habitos (como tabagismo
e etilismo), interacoes sociais e relacionamentos afeti-
vos, ocupacoes anteriores a doenca).

4 CARACTERIZAGAO DAS PEssoAs PORTADORAS DA DOENCA DE
ALZHEIMER EM ITABUNA, BAHIA: QUEM SAO ELAS?

Estudos (demograficos e epidemiologicos) tém
mostrado que o avanco do envelhecimento e o cres-
cente nimero de pessoas idosas vém acompanhados
do aumento do numero de pessoas afetadas por de-
meéncias e, particularmente, pela Doenca de Alzhei-
mer, considerada a forma mais comum de deméncia.
No mundo, esse numero ja esta em torno de 26 mi-
lhoes de pessoas; nos Estados Unidos, ja represen-
ta a quarta causa de 6bito entre individuos de 75 a
84 anos e a terceira maior causa isolada de incapa-
cidade e mortalidade (MACHADO, 2006, p. 261). No

° Respeitando o que apregoa a Resolugdo 196/96 quanto a pesquisa com
seres humanos.
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Brasil, o nimero de pessoas acometidas pela DA ja
€ estimado em mais de 1.200.000 (ARRUDA et al.,
2008), o que traduz, indiscutivelmente, um impacto
relevante para toda a sociedade. Lamentavelmente,
analises que indiquem o custo direto e indireto com a
DA para a sociedade e as familias ainda nao existem,
e estdo a merecer mais atencao.

As familias que tém um idoso com diagnostico
da doenca de Alzheimer sabem muito bem o que re-
presenta, em termos financeiros, a manutencao des-
se doente, seja pelo tempo dispendido por pessoas
da familia para os cuidados que a doenca exige, seja
pelo afastamento destas do mundo do trabalho, que
as tornam improdutivas para si mesmas e para a so-
ciedade, seja pelo impacto negativo que o cuidado
imprime a saude do cuidador, na acao de cuidar, seja
pelo custo direto com medicacdes, considerando que
o portador da DA quase sempre € portador de doen-
cas outras que exigem, também, tratamento simul-
taneo, seja, ainda, por adequacdes na infraestrutu-
ra domiciliar para acomodar o doente e seu cuidador.

Mesmo com as dificuldades apontadas, ja € pos-
sivel vislumbrar uma outra dindmica para a realida-
de dos doentes em varios lugares, na medida em que
ha maior esclarecimento da populacdo em torno de
algumas doencas, ha suportes e apoios sociais para
orientar e ajudar as familias e, principalmente, mais
profissionais de areas como psicologia clinica, nutri-
cao, fonoaudiologia, fisioterapia, envolvidos no trata-
mento, que tém combinado o uso de farmacos com
terapias ndo medicamentosas, minimizando os dis-
tarbios de comportamento do doente e retardando o
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avanco do seu desempenho cognitivo e funcional. La-
mentavelmente isto ndo ocorre na maior parte da re-
alidade brasileira.

A proposta deste subcapitulo é caracterizar os do-
entes de Alzheimer identificados nesta pesquisa, as-
sistidos pelos cuidadores principais oriundos da pro-
pria familia.

Género. Embora o género feminino seja considera-
do fator de risco apenas apoés os 80 anos, constatou-se
que 71,5% dos portadores de DA sao do sexo femini-
no, enquanto 28,5% sao masculinos. Apesar de esses
dados sinalizarem a maior incidéncia da DA sobre as
mulheres, a literatura apresenta duvidas e, por isso,
nao se trata de dados conclusivos, considerando que
as mulheres vivem mais que os homens. Como se tra-
ta de uma doenca ligada a idade, ndo deve causar es-
tranheza encontrar um nimero maior de casos entre
as mulheres, principalmente porque, pelo menos até
este momento, elas apresentam uma expectativa de
vida maior que os homens, em meédia de cinco a oito
anos, até mesmo quando acometidas pela DA.

Idade. A idade € um dos fatores de risco mais im-
portantes para o desenvolvimento de deméncias em
geral e, particularmente, da DA. Com relacao a este
aspecto, os portadores de DA se enquadraram em
grupos de idade que variaram nos seguintes limites:
entre 50 e 60 anos, dois idosos; entre 61 e 71 anos,
trés idosos; entre 72 e 82 anos, oito idosos; entre 83 e
93 anos, quatro idosos; a partir de 94 anos, trés ido-
sos. Esta constatacao corrobora dados de outras pes-
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quisas, que apontam a incidéncia e prevaléncia da
deméncia com o avancar da idade.

Renda. A renda €, sem duvidas, um fator impor-
tante em todo o processo da doenca, nao so6 porque
pode facilitar o acesso ao tratamento medicamentoso
quanto a outras formas de tratamento, além de pos-
sibilitar a contratacédo de cuidadores, que aliviariam
em muito os familiares que cuidam, facilitariam as
adequacoes e melhorias na infraestrutura domiciliar,
assegurando mais independéncia ao doente e melho-
res condicoes para o cuidado (camas adequadas, col-
choes, pisos antiderrapantes, barras de seguranca,
dentre outras) qualidade da alimentacdo, acompa-
nhamento e atencao dos familiares. Os portadores de
DA sdo casados (57% deles) e viuvos (43%), profes-
sam a religido catolica (76%), e tém renda entre um e
oito salarios minimos, com prevaléncia de até um sa-
lario minimo e meio para quase 43% deles. A princi-
pal fonte de rendimento é a aposentadoria/beneficio
ou pensao, o que significa para as familias um adi-
cional importante para a sobrevivéncia desse idoso e,
muitas vezes, da propria familia. E importante assi-
nalar que, embora o idoso divida o espaco de mora-
dia com outras pessoas da familia, nem todos traba-
lham, o que traduz dependéncia da renda do idoso
ndo s6 para a sua propria sobrevida como de outros
membros da familia. Este é o caso de uma viuva de
81 anos que divide o espaco de moradia com mais
trés pessoas e tem uma renda de um salario mini-
mo. Levando-se em conta a idade e os requerimen-
tos decorrentes, acrescidos ainda da patologia, é de
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se supor que a familia encontre dificuldades para um
cuidado adequado e de qualidade e o idoso sofra as
consequéncias disso.

Um aspecto positivo é que, dos 21 casos analisa-
dos, apenas trés nao tém casa propria, o que signifi-
ca comprometimento de boa parte da renda com alu-
guel, enquanto, de outro lado, ameniza um pouco as
despesas para aqueles que tém, moradia propria.

Ocupacao. Dentre as ocupacoes exercidas antes
da doenca, cabe destaque as ocupacoes do lar (05),
costureiras (05), agricultor (05) comerciante (02), se-
guidas de auditor fiscal, professora, pedreiro, lava-
deira; a maioria, portanto, ocupacoes que exigem
baixa qualificacdo, o que interfere diretamente no ni-
vel de renda, comprometendo ou facilitando as con-
dicoes materiais de sobrevivéncia.

Escolaridade. Dos vinte e um idosos da pesquisa
portadores da DA, dois tém nivel superior completo,
trés tém segundo grau completo, um tem o primei-
ro grau completo, seis tém o primeiro grau incomple-
to, quatro sao alfabetizados, quatro sdo analfabetos e
apenas um nao informou.

Constituicao familiar. A quantidade de filhos
dos portadores de DA é variavel de um a 16 filhos,
com concentracdo entre um e trés filhos (seis ido-
sos), entre quatro e sete filhos (dez idosos), entre oito
e 11 filhos (trés idosos) e acima de 12 filhos (dois ido-
sos). Portanto, trata-se de idosos com familias nume-
rosas se comparadas as familias atuais que tém em
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média dois filhos, crescendo cada vez mais o nume-
ro de casais sem. Teoricamente, esta situacao impor-
ta em apoio importante ao cuidador, que pode dividir
a responsabilidade do cuidado com outros membros
da familia. Este € o caso de 12 dos 21 cuidadores
desta pesquisa, que dizem receber ajuda de outros
membros da familia, sendo essa ajuda interpretada
como carinho e atencao ao idoso, telefonar para sa-
ber como esta a pessoa cuidada, ou mesmo colabo-
rar financeiramente. Para outros cuidadores, no en-
tanto, a familia pode atrapalhar no cuidado, uma vez
que, quando aparecem € para cobrar-lhes que deve-
riam agir assim ou de outra forma.

Habitos de Vida. No que diz respeito aos habitos
de vida do portador de Alzheimer, a pesquisa permi-
tiu constatar, através das falas do informante, que
80% dos idosos nao eram fumantes e ndo consu-
miam bebida alcodlica, enquanto 76% nao pratica-
vam qualquer esporte antes da doenca. Em relacao
a lazer, os idosos costumavam movimentar-se, seja
cuidando de plantas, seja indo a praia, a festas, len-
do, costurando, crochetando ou desenvolvendo acoes
como voluntario em igrejas e creches.

Relacionamentos. A maioria deles sempre culti-
vou boas amizades, mas depois da doenca elas foram
se escasseando até desaparecerem, pois o idoso nao
mais os reconhece. Quanto ao relacionamento fami-
liar e apesar do carinho que sempre tiveram com ne-
tos e filhos, nao se pode desconsiderar a personali-
dade de cada um, a forma como encaravam a vida, a
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visdo de mundo que tinham. Afirmam alguns cuida-
dores que:

a) [O relacionamento] sempre foi muito bom; porém
ela sempre foi muito autoritdaria, pois meu pai morreu
cedo e ela teve que assumir os dois papéis.

b) [...] € bom com meus filhos; s6 comigo é que fica
nervosa;

c) agressiva; até os netos pequenos, se deixar ela
bate, puxa os cabelos.

d) [...] é bom; as vezes fica nervosa, mas toda vida
ela foi assim. Ela sempre deu as ordens e ndo aceita
opinido da gente.

Manifestacao da doenca. Os sintomas de ma-
nifestacao da doenca de Alzheimer, para alguns dos
idosos desta pesquisa, ocorreram ha alguns anos,
de acordo com a percepcao do cuidador principal,
que € o cuidador familiar. Embora alguns cuidado-
res consigam perceber os sintomas da doenca antes
do diagnostico, dificilmente conseguem associa-los
com certeza a doenca de Alzheimer e, embora expres-
sem suspeita, nao procuraram o médico para uma
avaliacao.

De acordo com as falas que seguem, ainda que
possam traduzir equivocos (quando sugerem cadu-
quice ou confundem qualquer esquecimento com a
DA), é possivel considerar que indicios foram perce-
bidos por familiares, bem antes da ida ao médico:

a) [...] ha quinze anos eu ja suspeitava da doenca
por causa das suas irmas que apresentaram a
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DA; mas o diagnéstico sé veio hd uns cinco anos
(esposo, 77 anos, cuidador);

b) Tem mais de seis anos. Naturalmente ndo fica-
mos preocupados, porque a gente sempre Sou-
be da deméncia. Os estudos de Alzheimer eram
poucos [...] Antes era caduquice, agora deram o
nome de Alzheimer (cuidadora, filha, 59 anos);

c) Desde mais nova (em torno de 35 anos) ela apre-
sentava sinais de esquecimento [...] (cuidadora,
filha, 43 anos).

Alguns sintomas podem representar um sinal de
alarme/atencao especial por parte das familias. Por
exemplo:

1. Perda da memoria de eventos recentes, de no-
mes de pessoas, de numeros telefonicos;

2. Repeticao das mesmas perguntas. Por exem-
plo: que horas séao?

3. Dificuldades para realizar tarefas da vida dia-
ria como dirigir, cozinhar, manejar o dinheiro,
administra-lo, coisas que a pessoa fez até en-
tado com discernimento;

4. Perda de confianca: esconder coisas (objetos,
comida), fazer acusacodes sem sentido;

5. Mudancas inexplicaveis de humor, irritabilidade
frequente, estado de animo depressivo ou ansioso;

6. Desorientacao dentro do proprio ambiente do-
meéstico e facilidade para perder-se em lugares
conhecidos;

7. Tendéncia ao isolamento, a evitar reunioes,
grupos.
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Trajetoria da Doenca. Por ser uma doenca gra-
dual e de dificil precisdao do seu inicio, foi possivel
identificar o estagio em que se encontra o idoso por-
tador da DA, a partir dos proprios cuidadores, ain-
da que as manifestacoes caracteristicas de uma fase
possam apresentar-se em outra.

Das 21 entrevistas realizadas, foram identificados
idosos com DA nas trés fases, com percentuais de
33% para cada uma delas: a inicial, a intermediaria
ou moderada e a fase severa ou final.

Quando perguntados sobre o que mudou, as res-
postas sinalizam para o quadro do doente que, por
sua vez, determina a mudanca:

Fase 1 - Inicial. A pessoa pode: ter dificuldades
com a linguagem, estar desorientado no tempo,
perder-se em lugares conhecidos, ter dificuldades
em tomar decisdes, ter falta de iniciativa e moti-
vacao, manifestar sinais de depressao e agressao,
descuido com a higiene, ter alteracées no sono,
porque inverte os horarios.

a) Ndo mudou muito; a minha vida estd a mesma
e a familia trata ele normal mesmo (esposa, 66
anos, cuidadora). Esta € a fase inicial, carac-
terizada como a fase do esquecimento de ocor-
réncias recentes, incapacidade real de memori-
zar coisas novas; esquecer o nome de pessoas e
objetos que lhe sao familiares, querer isolar-se.
Ao déficit de memoria vao se agregando outras
dificuldades, como a capacidade de atencao e
de concentracao. Sabe-se que a perda de memo-
ria torna mais dificil a manutencao das relacoes
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afetivas, sociais e familiares. A comunicacao co-
meca a ser afetada e o doente passa a utilizar
frases curtas, simples, e comeca a dificulda-
de em encontrar (lembrar) palavras para dizer
algo, manter uma conversa. Isto acaba afetan-
do a orientacao espacial (ja nao sabe onde esta)
e temporal. Mesmo assim, ainda mantém a ca-
pacidade de vestir-se, de comer s0, até mesmo
de desenvolver uma atividade ocupacional.

No entanto, alguns cuidadores de portadores
de DA no estagio inicial ja sinalizam grande en-
volvimento com o doente, a exemplo da fala se-
guinte: mudou minha rotina e a forma de lidar
com ela; ela estava ficando agressiva. Mudou
completamente minha vida. Eu ndo saio, sé vou
a missa e volto. Fago isso porque quero que ela
viva bem enquanto tenha vida. Para a familia
ndo mudava nada; fico no pé; eles querem ta-
piar (filha, cuidadora, 62 anos).

Fase 2 - Intermediaria ou Moderada. Nesta fase,
a pessoa: nao pode cozinhar, limpar ou sair as
compras; necessita de ajuda para a higiene pesso-
al, lavar-se e vestir-se, tem dificuldades para falar,
perde-se em casa, pode ter alucinacoes, requer vi-
gilancia e supervisdo diuturna.

[...] Quando eu saio, ela fica gritando, choran-
do. Quando eu vou na minha casa ela grita [moro
aqui do lado...] Nao participo mais de nada, nem
do trabalho com idosos da igreja (filha, cuidado-
ra, 62 anos).

[45] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-Dez 2009, P. 23-53.



RAIMUNDA SiLvA D'ALENCAR | JoELMA BaTisTa TeBALDI PiNTO | Evani MoREIRA P. Dos SANTOS

[...] E a luta do dia a dia; mudou tudo; a despesa
exagerada, eu ndo posso fazer nada porque é 24h
aqui olhando ele. Mas de uma coisa eu fiquei alivia-
da, de ele ndo estar na rua arriscando se perder...
(esposa, 52 anos, cuidadora).

Estes sao exemplos de casos da fase moderada
ou intermediaria da doenca, que se caracteriza pelo
agravamento dos problemas do estagio anterior. Nes-
ta fase, a nocao de tempo ja € confusa. Nao ha dife-
renca entre dia e noite para o doente. Os problemas
na comunicacdo ja sdo bem mais demarcados. Se an-
tes o fato de ndo lembrar a palavra representava o
problema maior, nesta fase a incompreensao da pa-
lavra, seja falada ou escrita, a dificuldade em falar e
escrever € que dao a tonica da comunicacédo (ou falta
dela), a nao ser pela repeticdo constante de uma fra-
se ou mesmo de uma Unica palavra, o que irrita mui-
to o cuidador, e o leva, muitas vezes, a perda de pa-
ciéncia. A estratégia da familia é, quase sempre, a do
afastamento, deixando o cuidador sozinho para esse
enfrentamento. Ainda nesta fase, sdo comuns a per-
da das sensacoes (tato, paladar, audicao), o nao re-
conhecimento de familiares, a descoordenacédo dos
movimentos, os delirios. O doente pode manifestar
comportamento agressivo e, embora ainda se lem-
bre de ocorréncias distantes, perde a nocédo do tempo
em que ocorreram. Nesta fase, pode nao saber tirar a
roupa para um banho, pode nao saber ensaboar-se,
pode perder a nocdo de higiene. Da mesma forma,
pode fazer coisas capazes de provocar danos maio-
res, como abrir o gas sem saber para que serve, de-
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ambular sem nocdo de como retornar a casa, cami-
nhar de um lado para o outro sem saber porque o faz.

Fase 3 - Final ou Severa. Nesta fase, a pessoa
esta totalmente dependente considerando que nao
s6 os disturbios da memoria, mas a deterioracao
fisica ja sao fortes. A pessoa tem: disfagia, que é
a dificuldade para ingerir alimentos, tanto sélidos
quanto liquidos, ndo reconhece amigos, familiares,
objetos conhecidos, tem problemas para caminhar,
tem incontinéncia urinaria e fecal, se comporta de
forma inapropriada em publico, perde peso.

a) Mudou tudo. Pra mim, em especial, o trabalho
dobrou; é de domingo a domingo. Fico o tempo
todo dentro de casa (filha, cuidadora, 67 anos).

[...] Eu tive que parar de trabalhar, pra ficar
com ela. O que mudou mesmo é que, as vezes,
eu sinto falta de pessoas, vontade de sair (cui-
dadora, filha, 51 anos).

Trata-se, aqui, de exemplos da fase final da doen-
¢a, considerada a mais severa, porque € quando se da
o desaparecimento completo das funcgoes cognitivas, a
incontinéncia € total, ha perda de peso e da capacida-
de para andar, sentar e, até mesmo, engolir. Isto tudo
leva a um estado de fragilizacao bem maior do doen-
te, ja totalmente dependente de outros para continuar
vivendo, pois pode estar prostrado na cama e com di-
ferentes niveis de desconexdo com o ambiente. O do-
ente fica vulneravel a pneumonia e a tlceras de decu-
bito, exigindo do cuidador uma carga muito maior de
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trabalho e de presenca, por consequéncia também um
desgaste maior, tanto fisico quanto emocional.

Neste momento, € de relevante importancia a
disponibilidade de situacbes e de pessoas que pos-
sam proporcionar bem estar e dignidade ao doente,
ja em fase terminal da DA, ao tempo em que auxi-
lia o cuidador nesse enfrentamento, cujo momento é
tao dificil para a maioria deles. Os cuidados paliati-
vos devem ser disponibilizados pelos profissionais de
saude, considerando-se que as familias — especial-
mente o cuidador - ndo receberam qualquer orienta-
cao ao longo da trajetoria da doenca, para as diferen-
tes situacoes enfrentadas.

O que se percebeu das observacdoes no ambiente
domiciliar € que as queixas quanto as alteracoes de
comportamento do idoso portador da DA podem es-
tar ligadas a desconforto pela estrutura ambiental,
pelo excesso de barulho, um certo descaso (ou des-
conhecimento) com a comunicacdo a ser estabele-
cida com o doente; além disso, a falta de compreen-
sdo, de calma, tranquilidade, ou a falta de atividade
desse idoso, podem desencadear alteracdes compor-
tamentais que podem incomodar, em muito, aqueles
que lhe estdo proximos.

Alguns depoimentos de cuidadores dao a exa-
ta medida do sofrimento, do sentimento de culpa e
constrangimentos constantes a que sao submetidos.
Alguns cuidadores expressaram o desejo de que a
morte do seu pai ou mae chegasse quanto mais ra-
pido, por ndo suportar mais o cansaco, o estresse e,
ao mesmo tempo, a degeneracao do seu ente querido,
sem qualquer esperanca de recuperacao.
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A morte, as vezes, € desejada pelos familiares mas,
muito tempo apds essa ocorréncia, o sentimento de
culpa e a vergonha por ter deixado transparecer isso
acompanha esses familiares.

ConsIDERACOES FINAIS

Embora a doenca de Alzheimer tenha sintomas que
sdo comuns a todos os doentes, nem todos os experi-
mentam da mesma forma ou momento, o que significa
que nao ha homogeneidade na forma como a doenca
evolui, ndao havendo, portanto, regras universalizantes
para as pessoas cuidadoras. Trata-se de doenca pro-
gressiva, mas com variacdo individual em termos da
sintomatologia e alteracoes de comportamento. No en-
tanto, essas pessoas que se encontram mais proximas
dos doentes, que passam mais tempo com eles, devem
ser bons observadores, exatamente para atuarem em
momentos e situacdes em que os doentes mais preci-
sam, evitando mal estar e insatisfacao.

As manifestacdes e o longo periodo vivido com
a doenca, associados as perdas graduais a medida
do seu avanco, deixam os doentes com graus de de-
pendéncias que exigem dos familiares e de seus cui-
dadores mudancas constantes para adequacdes as
demandas determinadas pela doenca, além de infor-
macao e conhecimento sobre a evolucao da doenca.
Isto nao s6 possibilita a que familiares e cuidadores
tomem atitudes e decisoes antecipatorias da doen-
ca, mas possibilita antecipar mudancas e adaptacoes
necessarias ao bem estar do doente e do proprio cui-
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dador na sua acao de cuidar.

A necessidade de ajuda diuturnamente exige que
a doenca nao seja enfrentada apenas por quem cui-
da, mas com o apoio de toda a familia, de amigos, de
uma rede de solidariedade.

Perdendo a memoéria, o doente perde a propria iden-
tidade, pois o raciocinio, a personalidade, o humor e o
comportamento se alteram completamente durante os
diferentes estagios ou fases da doenca. Esta situacao
coloca ao doente um alto grau de vulnerabilidade e de-
pendéncia do seu (ou seus) cuidadores.

Foram encontrados nesta pesquisa idosos que se
encontram nos trés estagios da doenca, de acordo
com a descricao dos cuidadores. Os diferentes esta-
gios sao marcadores dos graus de dependéncia dos
idosos em relacao a cuidadores. No entanto, idosos
na primeira fase (ou estagio), mas com outras doen-
cas, acabam por estabelecer graus elevados de cui-
dados, por consequéncia altos graus de exigéncia dos
seus cuidadores

Embora com composicao familiar elevada, dada a
quantidade de filhos por idoso, geralmente o cuidado
recai sobre um Unico membro da familia, o que sem
duvida sobrecarrega essa pessoa. A ajuda, quando
ocorre por parte de outros familiares, € episodica e
pontual para algumas situacoes.
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AS DEMANDAS DA DOENCA DE ALZHEIMER
SOBRE A ESTRUTURA FAMILIAR

Otavio Cruz Macédo!
Joelma B. Tebaldi Pinto?

Resumo. A Doenca de Alzheimer (DA) é considerada também
um problema da familia, considerando que néo afeta apenas o
idoso, mas toda a estrutura familiar, levando-a a modificagdes
na rotina, na dinamica e nas relacdes, a depender do estagio da
doenca em que se encontra o portador. Conhecer as relagdes
familiares, as estratégias de convivéncia e as respostas das fami-
lias aos diferentes estagios da doenca sao a proposta deste es-
tudo. A amostra foi constituida de 21 familias que tém idosos
com Alzheimer, selecionados com base no universo de idosos
vinculados ao Programa Estadual de Medicacao de Alto Custo
(PEMAC), em Itabuna, Bahia, com utilizacdo de entrevista estru-
turada. Constatou-se que os diferentes estagios da doenca de-
terminam as familias adequacdo nas estratégias de convivén-
cia, no ambiente domiciliar e nas relagdes estabelecidas entre
os familiares. Essas alteracdes ocorrem em trés esferas (finan-
ceira, ambiental e humana) e ja acontecem desde o estagio ini-
cial, acentuando-se a partir do segundo e terceiro estagios. Isto
tem implicado em comprometimentos importantes para as fa-
milias, que precisam adaptar o interior das residéncias, absor-
ver despesas que excedem os rendimentos dos doentes (quan-
do tém), ou incorpora-las totalmente como custos adicionais,
recorrendo a outros familiares para pedir ajuda, além da saida
prematura do mercado de trabalho (ou reducédo da carga hora-

! Enfermeiro, bolsista da FAPESB, graduando pela Universidade Estadual de
Santa Cruz (UESC). [Ihéus, Bahia.

2 Professora Adjunta, Departamento de Ciéncias da Saude, Pesquisadora do
Nucleo de Estudos do Envelhecimento da UESC.
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ria) de membros da familia para envolver-se com o doente de
Alzheimer, situagoes que reconfiguram a dinamica das familias,
deixando-as fragilizadas e vulneraveis a doenca.

Palavras chave: Alzheimer. Dinamica Familiar. Cuidado. Vel-
hice.

THE DEMANDS OF ALZHEIMER DISEASE
ON THE FAMILY STRUCTURE

Abstract. Alzheimer's Disease is also considered a family problem,
considering that it not only affects the elderly but the whole fami-
ly structure, causing it to change the routine, dynamics and rela-
tionships, depending on the stage of the disease. The purpose of
this study is to know the family relationships, the strategies and res-
ponses of families to coping with different stages of the disease. The
sample consisted of twenty-one families who have elderly people
with Alzheimer's, selected from the population of elderly linked to
the State Program for High Cost Medications (Pemac) in Salvador,
Bahia. The method used was the structured interview. It was found
that the different stages of the disease determine the adequacy of
household coping strategies in the home environment and the re-
lations between family members. These changes occur at three le-
vels (financial, environmental and human), from the initial stage to
widening from the second to third stages. This has involved impor-
tant compromises for family members who need to adapt the hou-
ses, to take on costs that exceed the income of patients (if they ever
have one), or to support them completely, depending on other re-
latives for help, in addition to early withdrawal from the labor ma-
rket (or reduction in hours). All these situations reshape the dyna-
mics of families, leaving the family member in charge of caring for
the AD patient fragile and vulnerable to disease.
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Keywords: Alzheimer's disease. Family dynamics. Caring. Old
age.
INTRODUCAO

O processo do envelhecimento populacional € glo-
bal, observado primeiramente em paises desenvol-
vidos e, nas ultimas quatro décadas, também nos
paises em desenvolvimento. Esse fato passou a ser
identificado nao s6 pela visibilidade dessa populacao,
pelos estudos demograficos, mas também, pelas pro-
ducodes cientificas de outras areas do conhecimento,
que analisam a questao sob diferentes oticas.

No Brasil, essa transicdo demografica é influen-
ciada pela tendéncia sinalizada pelas estatisticas so-
bre a queda da mortalidade ja nos anos quarenta,
acompanhada do descenso da fecundidade, nos anos
sessenta, sendo este um dos fatores realmente deci-
sivos para a ampliacdo da populacao mais idosa, na-
turalmente que associados aos avancos na medicina,
na tecnologia e nas condicoes de vida da populacao
em geral. Esse aumento da populacao idosa leva a
uma mudanca no perfil epidemiolégico e traz reper-
cussoes significativas, tanto para a atencdo basica a
sauide como para as politicas publicas, que passam a
enfatizar a promocéo da satide, a manutencao da au-
tonomia e a valorizacdo das redes de suporte social.

Diante do envelhecimento, pois, observa-se um
crescimento significativo no niimero de pessoas com
doencas degenerativas e deméncias que, geralmente,
exigem apoio familiar direto e suportes sociais estru-
turados e constantes. Dentre as deméncias mais co-
nhecidas, encontra-se a Doenca de Alzheimer (DA),
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que tem apresentado um aumento significativo na
sua incidéncia, e é definida como uma desordem
neurodegenerativa progressiva e incapacitante, ca-
racterizando-se pela deterioracdo cognitiva e da me-
moéria, acompanhada da perda de autonomia, conse-
quentemente, a impossibilidade do desempenho das
atividades diarias.

Diante desse cenario, o papel da familia no pro-
cesso de cuidado se apresenta como de substan-
cial relevancia, forjado subjetivamente na medida
em que aparecem as dificuldades cotidianas de uma
nova realidade, exigindo a tomada de decisoes e a in-
corporacao de atividades que passam a ser de sua
responsabilidade.

Krassoievitch (apud LIMA, 2007) afirma que a fa-
milia é a fonte de apoio para os idosos, em pelo me-
nos trés aspectos: a) proporciona ajuda financeira
em situacdoes de emergéncia ou em forma continua;
b) prové cuidados em casos de doenca, na maioria
das vezes; c) compartilha afeto, estima e gratifica-
cao aos seus familiares idosos. De acordo com Som-
merhalder e Nogueira (2003, p. 103), “o ciclo de vida
individual ocorre dentro do ciclo de vida familiar, que
€ a base primaria para o desenvolvimento humano e
para a construcado de uma identidade social”. Além
disso, continuam as autoras, “os integrantes de uma
familia se movimentam juntos através da vida. Seus
atos individuais nao sao isolados, mas produzem res-
sonancias nos demais membros da familia” (SOM-
MERHALDER; NOGUEIRA, 2003, p. 103).

No entanto, com as crescentes mudancas na es-
trutura familiar, que passa a ter como caracteristica
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o tamanho reduzido, as novas formas de uniao con-
jugal, opcao por filhos sem casamento, o divorcio, a
experiéncia de varios casamentos, a fragilidade dos
lacos matrimoniais, a saida da mulher para o traba-
lho extra-domiciliar e o distanciamento dos parentes,
a acao de cuidar tem sido transformada em um pro-
blema de dificil solucao. De outro lado, a dinamica
familiar € fortemente influenciada pela forma como
vive e se organiza a sociedade.

Essa preocupacao com os familiares pode ser jus-
tificada pelo fato de que a maioria dos problemas de
saude foi, historicamente, tratada na familia, por ser
a primeira rede de socializacdo do individuo, por ser a
primeira a reconhecer os sinais de alteracdes na sau-
de de seus membros, como também a primeira a rea-
lizar o cuidado, uma vez que o desequilibrio na satide
do individuo afeta nao s6 a ele, mas também a dina-
mica da familia, podendo provocar estresse e crise em
sua unidade. Nenhuma tarefa, numa perspectiva de
geracoes, afeta individualmente uma tnica pessoa.

Para que se entenda como se comporta a familia
frente a necessidade de cuidado que tem o idoso com
Alzheimer, é importante a investigacdo nao apenas da
situacao presente no ambiente domiciliar, mas toda a
historia de vida do familiar doente, seus valores, cren-
cas, mitos, crises, forma de comunicacao e relacoes
afetivas envolvidas nesse ambiente de cuidado.

Os modos como as familias lidam e se organizam
para assumir esses cuidados sao muito variados e,
muitas vezes, envolvem outras pessoas que fazem
parte do grupo doméstico, como empregados domés-
ticos e cuidadores contratados.
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Dentre as queixas mais frequentes entre aqueles
que assumem o papel de cuidador direto, estao: a) o
descuido de membros da familia para com o idoso;
b) a inadequacao da moradia; c) a falta de pessoas
para ajudar no cuidado; d) escassos recursos finan-
ceiros; e) inacessibilidade aos recursos comunitarios,
incluindo os de saude; e f) o padrao de relacionamen-
to entre os membros da familia que, na maioria das
vezes, exclui o idoso do convivio familiar.

Segundo Silva (apud LUZARDO, 2004), os cuida-
dos oriundos de redes informais de apoio constituidas
por filhos, por outros parentes e por amigos represen-
tam a mais importante fonte de atencéo ao idoso. Es-
sas redes informais de apoio, quando presentes, dimi-
nuem a sobrecarga de trabalho que geralmente recai
sobre o cuidador principal, contribuindo, assim, para
uma melhor qualidade de vida ndo sé6 do portador,
mas de toda a familia envolvida, especialmente daque-
le sob quem recai a ocupacédo do cuidado.

O grau de dependéncia e de dificuldades enfren-
tadas pelos familiares do idoso portador da DA esta
diretamente ligado ao estagio da doenca, que vai
criando, gradualmente, a necessidade de adapta-
coes das familias, desde a definicdo de alguém que
fique a frente do cuidado, a responsabilidade pelo
tratamento, alimentacdo, medicamentos, higiene da
casa, infraestrutura fisica do ambiente domiciliar.
Com isso, a medida em que o portador da DA vai
perdendo a capacidade cognitiva e passa a neces-
sitar de muito tempo, ou totalmente, de outra pes-
soa para continuar vivendo, surge a necessidade de
uma reorganizacao das atividades e organizacao fa-
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miliar para o acompanhamento e realizacado da ade-
quada atencao e assisténcia.

Explorar o universo de situacoes que envolvem fa-
milias que vivenciam o processo de avanco da Do-
enca de Alzheimer no seu familiar, identificando as
estratégias de enfrentamento vivenciadas pelos fami-
liares envolvidos nesse processo sao os objetivos des-
te estudo. Utilizando uma abordagem qualitativa, ex-
ploratoria e descritiva, que favoreceu na identificacao
das experiéncias dos familiares que cuidavam de ido-
sos com Alzheimer, a amostra foi obtida através do
cadastro de idosos portadores da doenca de Alzhei-
mer que recebem medicacdo gratuita no Programa
Estadual de Medicacao de Alto Custo (PEMAC) da ci-
dade de Itabuna - BA. A escolha de 21 informantes se
deu aleatoriamente, adotando-se como critério de in-
clusao na pesquisa aqueles doentes que ja receberam
diagnostico da doencga, estdo cadastrados no progra-
ma oficial e recebem a medicacao fornecida pelo re-
ferido Programa. Além disso, também se constituiu
em elemento seletivo o fato de serem os cuidadores
membros da familia do idoso doente e serem respon-
saveis diretos pelo idoso. A coleta dos dados se deu
via entrevista estruturada realizada no domicilio do
cuidador, quando se lancou mao de questdes aber-
tas sem tempo limitado de resposta para o entrevis-
tado, além de gravacao das entrevistas, quando por
ele consentido previamente.?

De acordo com Minayo (1996), a abordagem quali-
tativa € uma questao compartilhada pelos diferentes

3 Conforme Resolugdo 196/96 , sobre pesquisas com seres humanos.
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segmentos sociais, nao se limitando somente ao cam-
po da saude. E diferenciada a partir da maneira como
se dao as condicoes de vida desses segmentos numa
complexa interacdo entre os aspectos fisicos, psicolo-
gicos, sociais e ambientais da condicao humana e de
atribuicao de significados. Esta foi a razao de optar
pela modalidade da entrevista e da abordagem quali-
tativa descritiva.

2 O PaPeL DAS FAMmiLIAS NA ATENCAO A0 PORTADOR DE ALZHEIMER

Considerando a familia como provedora do cuida-
do ao idoso, verifica-se que ela se encontra sob forte
impacto em termos das demandas estabelecidas pela
doenca, que afetam as multiplas dimensdes da vida,
seja nos aspectos fisico, mental e social.

Através da analise dos dados coletados, pode-se
verificar que as familias estudadas eram formadas,
em sua maioria, por trés ou mais membros e que, ape-
sar de 80% dos idosos serem aposentados, 57,14% ti-
nham renda igual ou inferior a dois salarios minimos.
Além disso, quase 90% das familias residiam em casa
propria, a maioria delas do proprio idoso.

Considerando o grau de parentesco encontra-
do nesse ambiente, ficou evidenciado que, em pouco
mais de 66% dos casos, havia a presenca de um filho
do idoso, e que os idosos contam com seus familiares
na atencao e cuidado de que necessitam.

Ainda assim, as dificuldades para as familias nao
sdo pequenas, haja vista os problemas sociais de or-
dem externa ao domicilio, mas que o atingem direta-
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mente, como desemprego ou subemprego, problemas
de atendimento na saude (muitas pessoas, mesmo
doentes, ainda dependem de pegar senhas para se-
rem atendidas). Além disso, ndo se pode minimizar
o fato de que ainda paira sobre a velhice uma visao
negativa, carregada de preconceito, vinculando-a
com a doenca e com o trabalho, o que leva a socie-
dade a desvaloriza-la, mesmo que os idosos mante-
nham sua autonomia e independéncia. O respeito ao
que apregoa o Estatuto do Idoso para a prioridade no
atendimento da pessoa idosa esta longe de acontecer.

Apesar de essa situacdo de desrespeito ser do-
minante, ja se verifica a presenca de algumas medi-
das em relacao ao atendimento da populacao idosa e
das familias que padecem com a Doenca de Alzhei-
mer. Um exemplo desse fato é a decisdo do Ministé-
rio da Saude, ja em 2002, de estabelecer o programa
de distribuicdo de medicamentos de uso continuado
na rede publica, trazendo esperanca aos familiares e
contribuindo para diminuir suas demandas de gas-
tos com o tratamento do doente, considerando que os
custos com medicamentos assumem no dia a dia do
idoso uma importancia singular, porque interferem
diretamente no orcamento da familia, comprometen-
do a satisfacdo de outras necessidades.

Apesar dessa medida, muito mais precisa ser fei-
to. E de absoluta urgéncia que as politicas publicas
de atencao ao idoso sejam implementadas em todo o
Pais, comprometendo-se toda a sociedade, e os pro-
fissionais de satide em especial, com sua operacio-
nalizacdo. E necessario, acima de tudo, estar atento
para que essa proposta de servico, que ja nao € tao
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nova assim, se traduza em resolutividade.

E importante também assinalar aqui que o cuida-
dor de idosos é tratado pelo Ministério do Trabalho
como uma ocupacdo, exigindo, pois, que os profis-
sionais da saude se preocupem mais em capacita-lo,
oferecendo-lhe cursos para que, melhor preparados,
possam cuidar dos idosos qualificando a atencao ofe-
recida, melhorando o servigco prestado, disputando
no mercado uma fatia melhor de salario.

2.1 DivisAo bAs RESPONSABILIDADES

Entre as muitas dificuldades com que a familia se
depara ao proporcionar a atencdo ao idoso com DA
no domicilio, esta a questdo da divisdo das tarefas.
Nessa situacao, € extremamente importante que pos-
sa receber o apoio de outras pessoas da familia. Isso
se torna imprescindivel, visto que a sobrecarga im-
posta pela execucao das tarefas, pela dificuldade fi-
nanceira, pela dificuldade no manejo com o doente,
bem como pelo seu cansaco fisico e mental, podem
contribuir para o aparecimento de estresse, dor, an-
gustia e sofrimento.

Neste estudo, foi possivel constatar que, em grande
parte das familias entrevistadas, o cuidador principal
era apoiado ou ajudado, ainda que nao sistematica-
mente, por, no minimo, um outro familiar, em geral de
primeiro grau, e que residia na mesma casa. Este ofe-
recia ajuda concernente a alimentacao, banho, e per-
manecia lado a lado do paciente na auséncia do cuida-
dor principal, em momentos muito pontuais.
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Segundo Luzardo (2004), o cuidador, ao assumir
sozinho os cuidados do idoso no domicilio, manifesta
frequentemente seu desconforto e sentimento de soli-
dao, quando nao recebe apoio de outros membros da
familia. A necessidade de dividir com outras pesso-
as o desgaste provocado pelas situacoes de enfrenta-
mento de eventos negativos indica a vontade de sua-
vizar o impacto provocado pela carga de tarefas.

O resultado dessa divisao de tarefas e de respon-
sabilidades pode ser identificado através das falas re-
ferentes ao questionamento: na sua opinido, a parti-
cipacao da familia ajuda ou atrapalha o seu trabalho?

* Ajuda, porque é um apoio; pois quando a gen-
te ta cansada tem onde se escorar; é uma forma
de dividir a responsabilidade (filha, cuidadora);

* Ajuda, porque meu pai e minha filha as ve-
zes colaboram reduzindo meu trabalho, fazen-
do, assim, com que me desgaste menos (filha,
cuidadora).

Com relacdo ao financiamento do tratamento, ve-
rificou-se que as familias se utilizam da propria apo-
sentadoria do idoso para o suprimento das neces-
sidades basicas desse doente. No entanto, pelo alto
custo das medicacdes, exames e acompanhamento
meédico, € necessario que algum outro familiar dis-
ponibilize recurso financeiro para tais necessidades.

Apesar de, em algumas unidades familiares, ter-
se verificado a participacao efetiva de seus membros
na ajuda ao cuidado do doente, ainda existe um nu-
mero consideravel de familias que referem nao re-
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ceber qualquer tipo de ajuda, o que torna o cuida-
do uma tarefa cansativa, ocupando todo o tempo da
pessoa que cuida. Pode-se considerar, ainda, que al-
guns cuidadores familiares referiram que a familia
nao ajuda, tampouco atrapalha o seu trabalho, uma
vez que a familia, como um todo, se abstém de qual-
quer responsabilidade. Tal situacdo esta presente
nas falas seguintes:

* Deixaram tudo por minha conta, toda a respon-
sabilidade, a carga toda pra mim. Ndo querem
saber; s6 perguntam como minha mde estd.

* Nem ajuda nem atrapalha; porque ndo vem me
ajudar aqui, também ndo vem atrapalhar.

3 MupANcAs NA DINAMICA FAMILIAR

A doenca de Alzheimer leva o idoso a uma total
dependéncia, o que exige um cuidado integral, modi-
ficando, desta forma, a estrutura e a dinamica fami-
liar. Tais modificacoes se estabelecem na tentativa de
adaptacao as necessidades que vao surgindo no de-
correr do processo patologico.

A familia inicia um processo de escolha entre cui-
dar do doente e outras atividades que dizem respeito
ao trabalho remunerado, ao estudo e a condicao de
saude. Em alguns casos notou-se que, para realizar
algum tipo de atividade inerente ao cuidar, este te-
ria que optar por ajuda de terceiros ou, em qualquer
atividade de lazer, o cuidador preferia levar o idoso
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consigo, ainda que esta decisao trouxesse constran-
gimentos ou gastos financeiros.

Como essa deméncia leva a uma decadéncia pro-
gressiva da capacidade mental em que a memoria, a
reflexdo, o juizo, a concentracado e a capacidade de
desenvolver simples atividades estao prejudicadas,
verificou-se que, em todos os casos, com o desenvol-
vimento da doenca, o cuidador vai aumentando gra-
dativamente o seu tempo de cuidado, até que essa
acao absorva todo o seu dia e todo o seu tempo.

Além disso, como a doenca requer assisténcia du-
rante todo o periodo em que o portador permanece
em vigilia, os cuidadores utilizam como estratégia
exercer atividades concernentes as suas necessida-
des diarias (ou da familia toda), como lavar roupa, ir
ao banco, cozinhar, cuidar da propria aparéncia fisi-
ca e cuidar da saude, nos momentos em que os do-
entes adormecem. Com isso, os cuidadores passam
a acordar cada vez mais cedo, mesmo que seu dia an-
terior tenha sido sobrecarregado e cansativo, na ten-
tativa de suprir as demandas da dinamica familiar.
Nesse sentido, como o cuidador ja apresenta um pe-
riodo de sono reduzido, essa estratégia acaba preju-
dicando, ainda mais, o cuidado prestado e a propria
qualidade de vida. Corroborando essa afirmativa, al-
guns trechos de entrevista:

« E muito puxado; eu acordo seis horas até dia
de domingo [...]. Eu vou dormir tarde por causa
dela; ai ndo faco mais nada. Se eu tiver de fa-
zer alguma coisa, deixo ela dormir até mais tar-
de, porque se ela acorda eu ndo fago mais nada
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(cuidador, esposo).

* Eu passo o dia todo cuidando dela [...] dou medi-
cacdo e, como esta causa muito sono ai ela dor-
me. Com isso aproveito para me refugiar, ouvir
musica, ler e trabalhar um pouquinho.

Durante a realizacao das entrevistas, observou-se
que algumas familias se preocuparam com a reorgani-
zacao do espaco fisico, visando melhora-lo e adapta-lo
ao doente de Alzheimer e até mesmo facilitando o cui-
dado. Dentre essas adaptacoes, € possivel citar: mu-
dancas de piso, instalacdo de grades na cama do idoso,
corrimoes nos banheiros e, ou corredores, aquisicao de
cadeira de banho, remocao de fechaduras dos banhei-
ros e quartos, evitando que o idoso se tranque no inte-
rior desses espacos e tenha dificuldade em abri-los.

Além disso, alguns comportamentos e atitudes
do idoso doente sinalizam para as familias algumas
situacoes, a exemplo de: esconder facas e utensi-
lios de cozinha, retirar do alcance do doente remeé-
dios e temperos dos espacos mais baixos e visiveis
dos armarios, colocando-os em locais menos acessi-
veis. Cuidados também merecem aparelhos elétricos
e aproximacao com o fogdo, nao so6 pelas possibilida-
des de choque, mas pela diminuicdo de sensibilidade
do doente a temperatura, com o avanco da doenca.

Segundo Alvarez (apud LUZARDO, 2004), a ma-
nutencao do ambiente e de materiais também é ta-
refa do familiar cuidador, pois as modificacées am-
bientais sdo inevitaveis em face das repercussoes da
doenca e das necessidades do idoso. As experiéncias
de quem cuidou ou cuida de idosos com Alzheimer
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tém mostrado que o espaco onde vive o idoso deve
ser iluminado (mesmo a noite, quando se deve man-
ter lampada acesa para melhor orientacao do idoso
doente) e livre de moveis, objetos, adornos, tudo para
evitar quedas. A cama deve ter altura adequada e lo-
calizada de forma a facilitar o uso pelo doente sem
causar-lhe quaisquer transtornos.

Os cuidadores, em geral, terminam por relacionar
as dificuldades do seu meio ambiente com a sobre-
carga do trabalho. A sugestdo encontrada na litera-
tura é que seja estabelecida uma rotina diaria, uma
referéncia, um momento do dia para iniciar ou aca-
bar determinada atividade, em funcdo de que mu-
dancas bruscas no cotidiano podem trazer insegu-
ranca e confundir ainda mais o doente.

Além disso, algumas familias relatam que o co-
nhecimento acerca da DA facilitou o seu relaciona-
mento com o portador da doenca, uma vez que alguns
deles tendem a tornar-se agressivos e impacientes, o
que, para os familiares que desconhecem tais infor-
macoes, este comportamento € tido como proposital,
porque € pirraca, caduquice ou birra.
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo permitiu revelar parte do cotidiano de
vida de familiares que tiveram a coragem de mostrar
e de falar um pouco a respeito da situacao vivida em
torno da Doenca de Alzheimer, permitindo também a
identificacao das principais demandas impostas pela
doenca a dinamica familiar e as estratégias de convi-
véncia desenvolvidas em resposta a essas demandas.

Durante o estudo, identificamos que, em alguns
momentos da entrevista, os familiares relataram
como dificuldade, para o cuidado do seu familiar, a
falta de atendimento especializado para o idoso com
a Doenca de Alzheimer sem, no entanto, dar maior
énfase a suas necessidades pessoais.

Diante dessa perspectiva, as familias que cuidam
do idoso em seu domicilio devem ser amplamente
preparadas para o cuidado, ndo sO para saber cui-
dar, mas identificar as demandas do idoso no seu
processo de envelhecimento e na especificidade da
doenca, para melhor desenvolverem o cuidado. As-
sim, se sdo elas que continuam a cuidar do idoso
no domicilio, nada mais justo do que oferecer-lhes
orientacao e suporte, uma vez que a vida de seus in-
tegrantes torna-se altamente comprometida em fun-
cao de um cuidado sem o devido preparo e, portanto,
sem garantias de eficacia para o doente.
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DEFICIT DE MEMORIA NA DOENCA DE
ALZHEIMER:CAUSAS E ESTRATEGIAS
PARA RETARDAR O PROCESSO

Kenia de Oliveira Bueno!

Resumo. A Doenca de Alzheimer (DA) é a doenca neurode-
generativa mais comum dentre as deméncias que acometem
0s idosos e seu primeiro sinal clinico é a perda de memoéria.
Este artigo tem como objetivo revisar aspectos relacionados
a memoéria como seu conceito, sua classificacao, as regides
anatémicas onde se processa e os aspectos teciduais correla-
cionados as alteragdes da DA. Ainda sdo revisadas estratégias
nao-farmacolodgicas que podem ser empregadas com a finali-
dade de retardar o processo de declinio cognitivo e de refor-
cara meméria remanescente, permitindo o aumento da quali-
dade de vida da pessoa com DA e de seu cuidador.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Perda de Meméria. In-
tervengdes ndo-farmacoldgicas.

MEMORY DEFICITS IN ALZHEIMER
DISEASE: CAUSES AND STRATEGIES TO
DECELERATE THE PROCESS

Abstract. Alzheimer's disease (AD) is the most common neu-
rodegenerative disease among the dementias that affect the
elderly, and its first clinical sign is memory loss. The objective
of this essay is to review aspects related to the concept of me-
mory, to its classification and to the anatomical regions where

! Professora Assistente do Instituto Multidisciplinar em Saude — Campus Ani-
sio Teixeira — Universidade Federal da Bahia. Mestre em Biologia Celular.
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tissues changes produced by AD occur. Besides, | shall review
non-pharmacological strategies that may be employed in or-
der to slow down the process of cognitive decline and help
strengthen the remaining memory. This may improve the qua-
lity of life of people with AD as well as of their caregivers.

Keywords: Alzheimer Disease. Memory loss. Non-harmacolo-
gical interventions.
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INTRODUCAO

Uma decorréncia do processo de envelhecimento
populacional € o aumento significativo na prevaléncia
de doencas cronico-degenerativas. Dentre elas, des-
tacam-se as deméncias, sendo a mais comum a Do-
enca de Alzheimer (LEMOS et al., 2006). A DA carac-
teriza-se por um declinio progressivo da memoria e
de outras funcodes corticais, como linguagem, concei-
to e julgamento (LUDERS; STORANI, 1996). Em ge-
ral, o primeiro aspecto clinico é a deficiéncia da me-
moria recente, enquanto as lembrancas remotas sao
preservadas até certo estagio da doenca. Além das di-
ficuldades de atencao e fluéncia verbal, outras fun-
coes cognitivas deterioram a medida em que a patolo-
gia evolui; dentre elas, a capacidade de fazer calculos,
as habilidades visuoespaciais e a capacidade de usar
objetos comuns e ferramentas. O grau de vigilia e a
lucidez do paciente nao sao afetados até a doenca es-
tar muito avancada. A fraqueza motora também nao
é observada, embora as contraturas musculares se-
jam uma caracteristica quase universal nos estagios
avancados da patologia (LINDEBOOM; WEINSTEIN;
2004). Neste artigo, pretende-se descrever o que é a
memoria para individuos normais e suas alteracoes
em pessoas portadoras de DA. Em seguida, sdo apre-
sentadas algumas estratégias para prevenir o decli-
nio e fortalecer a memoria remanescente.
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2 MEMORIA

Memoria é a capacidade do sistema nervoso de
adquirir e reter habilidades e conhecimentos de for-
ma que se possa utilizar-se destes para planejamento
e entendimento de novas vivéncias. Para Gazzaniga
e Heatherton (2005), a memoria pode ser entendida
como um sistema de trés estagios que envolve me-
moria sensorial, memoria de curto prazo e memoria
de longo prazo. Na memodria sensorial, as informacoes
sdo armazenadas em oOrgaos sensoriais; ela é ultra-
rapida, ou seja, desaparece em segundos. A memoria
de curto prazo € um sistema de capacidade limitada,
que mantém informacodes na consciéncia por um bre-
ve periodo de tempo. Ja a memdria de longo prazo é o
armazenamento relativamente permanente das infor-
macoes. A consolidacao é a passagem da memoria de
curto prazo para a memoria de longo prazo.

As evidéncias sugerem que cada memoria € ar-
mazenada de forma difusa nas estruturas do cérebro
que participaram de sua experiéncia original. As es-
truturas cerebrais que participam do armazenamen-
to da memoria sao: cortex rinal (memoria para reco-
nhecimento de objetos), hipocampo (memoria para
localizacao espacial), corpo amigdaloide (memoria
emocional das experiéncias), ntcleo medial dorsal e
prosencéfalo basal (ainda pouco compreendidas), cér-
tex infero-temporal (memoria visual dos objetos) e cor-
tex pré-frontal (memoria para a ordem temporal dos
eventos) (PINEL, 2005).

No tecido cerebral, as células nervosas partici-
pam do processo de memorizacdao através da cons-
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trucao de sinapses, que sao locais de comunicacao
entre dois neuronios, onde ocorre a transmissao do
impulso nervoso de uma célula para outra. Quan-
do uma informacéo é adquirida, novas sinapses sao
formadas, permitindo a edificacao de circuitos neu-
ronais que sao evocados quando ha lembranca des-
ta informacao. Andrade e Junior (2005), em artigo
de revisao sobre as implicacoes da plasticidade neu-
ronal nos processos da memoéria e aprendizagem,
concluiram que a aprendizagem e a memoria reque-
rem mecanismos neuronais, mediados principalmen-
te pelas sinapses nervosas. Um pequeno estimulo
pode determinar uma alteracao persistente nos cir-
cuitos cerebrais e que podem permanecer por toda
a vida, processo denominado plasticidade neuronal.
Assim sendo, estimulos neuropsicologicos, eletrofi-
siologicos, farmacolégicos, bem como a genética mo-
lecular alteram as sinapses nervosas, determinando
alteracoes constantes nos circuitos cerebrais princi-
palmente no hipocampo. Tais modificacdes permitem
a adaptacao constante das pessoas frente as deman-
das do meio ambiente e o meio interno, garantindo,
assim, sua sobrevivéncia. Diante disso, é de se espe-
rar que alteracoes patologicas nos tecidos cerebrais
onde esses circuitos se formam levarao a dificulda-
des de adaptacao do individuo e colocardo sua sobre-
vivéncia na dependéncia de um cuidador.
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3 DOENCA DE ALZHEIMER: DEFICIT DE MEMORIA

Os idosos apresentam dificuldades em realizar ta-
refas de memoria que exigem a capacidade de lidar
com varias informacoes ao mesmo tempo. Tarefas em
que a atencao € dividida também sao consideradas
dificeis. Essas sao consideradas tarefas de curto pra-
zo, e alguns pesquisadores acreditam que esses défi-
cits refletem uma capacidade diminuida de armaze-
nar multiplas informacoes na memoria de trabalho
simultaneamente (SALTHOUSE, 1992).

Essa dificuldade de armazenamento de informa-
coes se deve a alteracoes em nivel celular e molecular
que ocorrem no cérebro durante o envelhecimento.
Segundo Pittela (2006), essas alteracoes incluem re-
ducao do peso do encéfalo, estreitamento dos giros e
alargamento dos sulcos cerebrais, reducao da subs-
tancia branca cerebral, aumento do volume dos ven-
triculos, reducao do numero de neurdnios, reducao
da ramificacdo dendritica, perda sinaptica e forma-
cao de emaranhados neurofibrilares (EN) e de placas
senis (PS). Retomando o trabalho de Andrade e Ju-
nior (2005) sobre a plasticidade neuronal, podemos
entender que estas alteracoes citadas por Pittela pro-
vocam também alteracdes nos circuitos neuronais e,
portanto, na plasticidade neuronal, prejudicando os
processos de aprendizagem e memoria.

Os pacientes com DA apresentam as mesmas al-
teracoes macroscopicas e histologicas que ocorrem
no envelhecimento cerebral em individuos saudaveis.
A grande diferenca entre o envelhecimento normal e
a DA é que a intensidade destes eventos é maior na
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DA. Entretanto, a maioria dos textos que tratam des-
ta doenca enfatizam apenas a formacao de ENe de PS
como eventos histolégicos, por serem os mais impor -
tantes no estabelecimento do diagnoéstico da doenca.

As placas senis sao pedacos de tecido cicatrizado,
composto de neurdnios em degeneracao e pelo deposi-
to da proteina [ -amiloide (PINEL, 2005) que € produzi-
da pela clivagem enzimatica da PPA (proteina precur-
sora do amiloide). Nas formas hereditarias da DA, ha
mutacoes que resultam na producao excessiva do pep-
tideo [1-amiloide. O acumulo deste peptideo tem im-
portancia patogenética, porque forma depédsitos fibri-
lares insoluveis de amiloide resistentes a degradacao
enzimatica, sendo possivelmente neurotoxico (PITTE-
LA, 2006). Além disso, as placas impedem a formacao
de sinapses entre os neurdnios remanescentes, pre-
judicando o armazenamento de novas informacodes e
destruindo os circuitos de memoria existentes.

Os emaranhados neurofibrilares sdo formados por
uma rede filamentosa compacta no citoplasma das
células nervosas. A proteina Tau € o principal com-
ponente destes filamentos (MACCIONI et al., 2001).
Estudos sugerem que a proteina quinase e fosfata-
se estao alteradas no cérebro de pacientes com DA,
provocando a hiperfosforilacdo da Tau e formando os
emaranhados neurofibrilares, uma marca neuropa-
tologica em cérebros de pacientes com DA (CHUNG,
2009). A consequéncia da formacdo destes emara-
nhados neurofibrilares no citoplasma dos neuronios
é a morte destes, causando perda de tecido cerebral
e prejudicando os processos de memoria.

Embora as alteracoes teciduais possam incidir so-
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bre todo o cérebro do paciente com Alzheimer, elas sao
mais comuns no lobo temporal medial (cértex entorri-
nal, corpo amigdaloide e hipocampo), area relacionada
com a memoria, como visto anteriormente. Elas tam-
bém sao comuns no cortex temporal inferior, no cor-
tex parietal posterior e no cortex pré-frontal, areas que
medeiam funcoes cognitivas complexas (PINEL, 2005).

Essas alteracoes cerebrais causadas pela DA pro-
duzem, além do déficit cognitivo, alteracoes no com-
portamento, como agressividade e ansiedade, que
trazem grande sofrimento para os cuidadores destes
pacientes. Desta forma, o tratamento da DA é im-
prescindivel para melhorar a qualidade de vida tanto
da pessoa portadora quanto do cuidador.

Segundo Machado (2006), as metas do tratamento
da DA sao: melhorar a qualidade de vida, maximizar
o desempenho funcional dos pacientes e promover o
mais alto grau de autonomia factivel pelo maior tem-
po possivel em cada um dos estagios da doenca, ou
seja, prover eficacia sustentada ao longo do tempo. O
tratamento da DA inclui abordagens farmacolégicas
e nao-farmacologicas. As estratégias nao-farmacolo-
gicas para retardar o dano cerebral e potencializar a
capacidade do tecido cerebral remanescente tém se
mostrado aliadas ao tratamento farmacolégico. Algu-
mas destas estratégias sao descritas a seguir.

4 ESTRATEGIAS PARA POTENCIALIZAR A MEMORIA
A deterioracdo causada pela DA ¢ irreversivel

até o momento, pois ainda ndo ha tratamentos que
possam reverté-la. Os tratamentos disponiveis atu-
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almente visam a melhora cognitiva e a diminuicao
de sintomas comportamentais. Isso é alcancado por
meio de medicacao e técnicas cognitivas de reabilita-
cao. Middleton e Yaffe (2009) classificam as estraté-
gias para a prevencao de deméncias em sete grupos.
Sao eles: tratamento da depressao, reducao dos fato-
res de risco vasculares, cuidados com a dieta, convi-
vio social, atividade fisica e atividade cognitiva. Essa
forma de agrupamento foi utilizada também neste ar-
tigo para descrever estratégias para o cuidado com a
memoria na DA.

Tratamento da depressdo: Evidéncias recentes
sugerem uma forte relacao entre depressao e DA. Um
historico de vida de depressdo maior tem sido consi-
derado como um fator de risco para desenvolvimen-
to posterior da DA. As placas senis e os emaranhados
neurofibrilares sdo mais pronunciados nos cérebros
de pacientes com DA com depressao como comorbi-
dade em comparacao com pacientes com DA sem de-
pressdo. Por outro lado, os fendmenos neurodege-
nerativos tém sido observados em diferentes regides
do cérebro de pacientes com historico de depressao.
Pesquisas indicam que os mecanismos moleculares
que sustentam a patogénese da depressdo maior,
tais como a inflamacao crénica, a hiperativacao do
eixo hipotalamo-pituitaria-adrenal (HPA) e as alte-
racoes na sinalizacdo de alguns neurotransmissores
tém sido observadas tanto na depressao como na do-
enca de Alzheimer (CARACI et al., 2009).

A depressao esta ainda associada a elevados ni-
veis de cortisol, o que pode danificar diretamente o
hipocampo e aumentar o risco de deméncia. As pes-
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soas com depressdo tém aumentado a deposicao da
proteina a amiloide formando as placas senis (BUT-
TERS et al., 2008). Os transtornos afetivos sdo uma
das principais causas de hospitalizacao entre mulhe-
res e homens com mais de cinquenta anos. Anualmen-
te, cerca de 100 milhodes de pessoas em todo o mundo
revelam sintomas de depressdao. Embora os sinais mais
visiveis dessa doenca se restrinjam a esfera emocio-
nal, eles também podem influenciar significativamen-
te o funcionamento cognitivo. A deterioracao do fun-
cionamento cognitivo pode estar relacionada a diversos
aspectos: percepcao, atencdo, memoria (de curto e de
longo prazos), funcoes executivas, fluéncia verbal, ve-
locidade psico-motora e coordenacdo visual-espacial.
Diferenciar os sintomas da depressao dos sintomas de
deméncia € uma questao essencial. Exames neuropsi-
cologicos entre os pacientes depressivos tém de ser rea-
lizados antes e apds o tratamento, quando os sintomas
sao resolvidos (TALAROWSKA et al., 2009).

Reducdo dos fatores de risco vasculares: Fatores
de risco tais como hipertensao, dislipidemia, diabe-
tes e obesidade parecem aumentar o risco do surgi-
mento de deméncias em idosos por causarem danos
ao tecido cerebral tais como estresse oxidativo, infla-
macao e disfuncao endotelial (MIDDLETON; YAFFE,
2009). Diante deste fato, € importante que pacientes
que apresentam esses fatores de risco sejam orien-
tados e motivados a adesao ao tratamento, seja ele
através do uso de medicamentos ou de mudancas de
comportamento como as que seguem.

Cuidados com a dieta: Os fatores de risco vasculares
citados acima sao controlados através de dieta, o que
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nos leva a pensar que o controle da dieta é importan-
te para diminuir o risco de deméncias. Estudos revelam
que o estresse oxidativo contribui para a DA. Duron e
Hanon (2008) relataram que o dano a células endoteliais
dos vasos sanguineos cerebrais gera um estresse oxida-
tivo com aumento da permeabilidade da barreira hema-
toencefalica para proteinas, levando a acumulacao da
[-amiloide. Devido a essa relacdo de estresse oxidativo
e deméncia, pesquisadores tém trabalhado com a hipo-
tese de que alimentos antioxidantes podem retardar o
déficit cognitivo e diminuir o risco para deméncias. Se-
gundo Head (2009), o tratamento com antioxidantes €
benéfico para a promocao da saude durante o envelhe-
cimento cerebral e para a reducao do risco de doencas
neurodegenerativas. Em seu trabalho de revisdo, ainda
descreve uma variedade de antioxidantes derivados dos
alimentos. Como exemplo de antioxidantes encontra-se
a vitamina E, que é encontrada em altas concentracoes
nas nozes e nos o6leos, a vitamina C, que € encontra-
da em altas concentracoes em frutas, e o beta-caroteno,
que é encontrado em certos vegetais. Além de minerais
tais como selénio, cobre, zinco e manganés, que sao im-
portantes enzimas que realizam a desintoxicacao dos ra-
dicais livres no tecido nervoso.

Convivio social: Estudos revelam que pessoas
com uma rede social limitada e com um baixo con-
vivio social estdo mais propensas a desenvolvimen-
to de deméncias. Segundo Fratiglioni e Wang (2007),
um conjunto consideravel de pesquisas biologicas
tem documentado que atividades como a educacéo, a
complexidade do trabalho, a rede social e de lazer po-
dem contribuir para a formacéo de reserva cerebral.
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Esta reserva é a capacidade do tecido nervoso de tole-
rar as mudancas relacionadas a idade e as doencas,
sem desenvolver sintomas ou sinais clinicos, permi-
tindo que a funcao cognitiva seja mantida na velhice
(PAILLARD et al., 2009). As atividades de lazer com
todos os trés componentes - fisico, mental e social -
parecem ter o efeito benéfico atrasando o inicio da
deméncia por cinco anos, reduzindo para metade a
prevaléncia da deméncia e diminuindo substancial-
mente o numero de casos de deméncia na sociedade.
Um estilo de vida ativo pode proteger idosos contra
a deméncia e, quanto maior o nivel de envolvimento,
mais forte sera a protecao (PAILLARD et al., 2009).
Atividade fisica: A atividade fisica exerce efeitos
marcantes na morfologia neuronal do hipocampo.
Essas mudancas estruturais podem contribuir para
a potencializacao da funcao cognitiva através da si-
naptogénese aumentada e melhora da funcao do hi-
pocampo (STRANAHAN et al., 2007). O treinamento fi-
sico promove extensas alteracdes cardiovasculares e
mecanismos adaptativos, tanto na vasculatura peri-
férica e cerebral, como na melhoria do fluxo de san-
gue do orgdo, na inducao de vias antioxidantes e na
angiogénese reforcada e regeneracao vascular. Estu-
dos clinicos demonstraram uma reducdo da morbida-
de e mortalidade por doencas cardiovasculares entre
os individuos que o exercam. No entanto, evidéncias
de grandes ensaios clinicos recentes também sugerem
uma reducao substancial do risco de deméncia - par-
ticularmente em relacao a doenca de Alzheimer (DA)
- com o exercicio regular. O aumento da neurogénese
(formacao de novos neuronios) e a melhoria da plasti-
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cidade sinaptica tém sido implicados nesse efeito be-
néfico (LANGE-ASSCHENFELDT; KOJDA, 2008).

Atividade Cognitiva: Evidéncias da literatura mos-
tram que o treino da memoria em pacientes com DA, de
leve a moderada, produz resultados promissores, pois
esse tipo de tratamento promove melhora da memoéria
explicita e se estende para habilidades funcionais tem-
porariamente (AVILA, 2003). Finkel et al. (2009) ana-
lisaram a complexidade ocupacional das pessoas € os
dados levantados foram correlacionados com o desem-
penho cognitivo destas. Eles observaram que individu-
os que realizam trabalhos mais complexos demonstra-
ram desempenho superior a média verbal, espacial e
fatores de velocidade. Outros estudos mostraram que
pessoas que se dedicam a atividades de estimulacao
mental tais como aprendizado de novas habilidades,
leitura ou jogos na idade jovem e na velhice tém me-
nos propensao a desenvolver deméncia, comparado
com aqueles que nao desenvolveram essas atividades
(CARLSON et al., 2008; FRATIGLIONI; WANG; 2007).

As estratégias citadas neste artigo representam o
que é encontrado com mais frequéncia na literatura
cientifica. Ainda € necessario considerar que este ar-
tigo ndo aborda o tratamento farmacolégico da DA,
que tem sido um grande aliado na luta contra a pro-
gressdo da doenca.

Por fim, é importante ressaltar que muito se tem
pesquisado sobre as bases moleculares da DA. Dese-
jamos que, no futuro, sejam descobertas intervencoes,
farmacolégicas ou nao, que paralisem o desenvolvi-
mento da DA, trazendo grande alivio para os portado-
res e seus cuidadores, que tanto sofrem com esse mal.
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Resumo. Este trabalho objetivou descrever a experiéncia
de implantacdo e funcionamento do Grupo de Ajuda Mu-
tua (GAM) para familiares cuidadores de pessoas com Doen-
¢a de Alzheimer (DA), na Universidade Estadual do Sudoeste
da Bahia (UESB) em Jequié - BA/Brasil. O GAM foi implanta-
do em outubro do ano de 2008, tendo como meta constituir
um espaco para o suporte social aos cuidadores de pessoas
com DA. Além dos cuidadores, congregam no GAM, profissio-
nais e estudantes da area de saude, ndo obstante tratar-se de
um grupo aberto a qualquer pessoa interessada no contexto
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UESB, Jequié - BA. Trata-se de importante tecnologia de cuida-
do coletivo, possibilitando a intersubjetividade das vivéncias
dos cuidadores e a construcao de conhecimento sobre o cui-
dado em saude no dominio da DA e impacto na dinamica s6-
cio-familial.

Palavras-chave: Cuidadores. Doenca de Alzheimer. Grupo de
Ajuda Mutua.

MUTUAL SUPPORT GROUP FOR
CAREGIVERS OF ELDERLY WITH
ALZHEIMER'S DISEASE: EXPERIEMENT
REPORT

Abstract. This essay describes the experience of implemen-
tation of the Mutual Help Group (MHG) for patients with
Alzheimer's Disease (AD) and for family caregivers, at the Uni-
versidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB) in Jequié-BA/
Brazil. The MHG was founded in October 2008 with the objec-
tive of supporting the AD caregivers. Besides caregivers, the
MHG involves health professionals and students. Neverthe-
less, anyone interested in the AD context is welcome to the
group. The meetings occur every two weeks at UESB - Jequié.
It is an important collective care facility, where caregivers can
share their experiences and learn more about health care for
AD patients and the impact on the household structure.

Keywords: Caregivers. Alzheimer's Disease. Mutual Support
Group.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento da populacdao mundial, incluin-
do a brasileira, € um dos fatores que tem levado a
maior incidéncia de doencas cronico-degenerativas
causadoras de deméncia, entre as quais se destaca a
doenca de Alzheimer (DA). Esta, por sua vez, € a cau-
sa mais comum de deméncia em idosos, acometendo
de 1% a pouco mais de 6% da populacao a partir dos
65 anos e atingindo valores de prevaléncia superio-
res a 50% em individuos com 95 anos ou mais (CA-
MARELLI; VILELA, 2000).

A DA é uma desordem neurodegenerativa pro-
gressiva e incapacitante, que se caracteriza por de-
terioracdo tanto cognitiva quanto da memoria, acom-
panhada da perda de autonomia, consequente a
impossibilidade do desempenho das atividades dia-
rias. Acompanhada por uma variedade de sintomas
neuropsiquiatricos e distarbios comportamentais,
leva o idoso acometido a total dependéncia. Em ge-
ral, o cuidado a essas pessoas, que se tornam pro-
gressivamente dependentes, recai sobre as familias,
provocando mudancas nas relacoes interpessoais no
contexto familiar (LIMA; MARQUES, 2007).

Cuidar de um idoso com DA pode ser uma das
tarefas mais dificeis para a familia, razdo pela qual
o cuidador necessita ndo s6 de informacdes sobre a
doenca e suas manifestacoes, mas, sobretudo, que
suas limitacdes e insegurancas sejam conhecidas e
valorizadas pela equipe de satide. E comum encon-
trarmos familiares cuidadores sofrendo por depres-
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sao como resposta a exposicado prolongada a situa-
coes de desgaste fisico e emocional, potencialmente
geradoras de estresse.

Nesse sentido, as instituicées de satde, por meio de
seus profissionais, deveriam buscar conhecer as neces-
sidades do familiar cuidador, ja que ele € quem ira res-
ponsabilizar-se pelo cuidado a pessoa acometida pela
DA no domicilio, necessitando ser apoiado para que
possa estabelecer melhor enfrentamento da situacao,
vivencia-la de forma mais tranquila e garantir a digni-
dade da pessoa com DA (LUZARDO; WALDMAN, 2004).

As alteracoes psicobiolégicas vividas por estes
cuidadores e sua dedicacdo ao familiar doente im-
poem-lhes situacoes de isolamento social, tornando-
se necessario promover a ampliacao de sua rede so-
cial, para que os mesmos tenham apoio e suporte nos
aspectos informativo, psicolégico e emocional.

2 As REDES Soclals

A rede social refere-se ao dominio estrutural ou
institucional, vinculado a uma pessoa, como, por
exemplo, a vizinhanca, a igreja, o sistema de saude e
a escola. Ja o apoio social refere-se a dimensao pes-
soal, sendo composto pelas pessoas que fazem parte
da rede social e que sdo significativas para as fami-
lias. Uma rede social constitui-se das relacoes esta-
belecidas entre as pessoas que possuem vinculos so-
ciais, permitindo que os recursos de apoio emanem
por meio desses vinculos (BULLOCK, 2004).

Nesta perspectiva, o Grupo de Ajuda Mutua
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(GAM) constitui uma rede de apoio que tem como ob-
jetivos: proporcionar a aquisicdo de conhecimentos
e habilidades para aplicacdo pelo cuidador durante
a progressao da doenca; fornecer orientacoes quan-
to as adaptacoes de cuidado necessarias ao progres-
sivo aumento da dependéncia do idoso; instrumenta-
lizar o familiar para o cuidado pratico e estimular o
cuidado com sua propria saude e auto-estima (SAN-
TANA; ALMEIDA; SAVOLD, 2009). Assim, o objetivo
deste trabalho foi descrever a experiéncia de implan-
tacao e funcionamento do GAM para familiares cui-
dadores de pessoas com DA.

O estudo baseia-se na aplicabilidade deste mode-
lo como um processo continuo no qual os sujeitos re-
latam seus anseios, medos e dificuldades no proces-
so de cuidar de si e do portador de DA, bem como os
reflexos positivos das reunides do grupo em suas vi-
das. Deste modo, este trabalho deteve-se mais aos
efeitos do GAM como uma tecnologia cuidativa gru-
pal do que as discussoes nas referidas reunioes.

Trata-se de um relato de experiéncia vivenciado
por académicos e docentes integrantes do Projeto de
Extensao intitulado Grupo de Ajuda Mutua de cuida-
dores de portadores de Doenca de Alzheimer na cida-
de de Jequié - BA, da Universidade Estadual do Sudo-
este da Bahia (UESB). O relato consiste em descrever
a trajetoria de implantacao e funcionamento do GAM.

O relato de experiéncia é considerado como fonte
de analise e compreensdo de variaveis importantes ao
desenvolvimento do cuidado dispensado a individuos e
grupos, ao realcar problemas vivenciados; sendo o pes-
quisador um observador passivo ou ativo, deve relatar
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de forma clara e objetiva suas observacodes (GIL, 1999).

O GAM para cuidadores de pessoas com DA da
UESB - Campus de Jequié/BA foi implantado em ou-
tubro de 2008, com reunides quinzenais em diversos
espacos do Campus (auditorio, laboratorios e salas
de aulas). O numero de participantes costuma variar
entre oito a 12 pessoas.

Além de constituir um projeto de extensao, a im-
plantacdo do GAM atende um dos objetivos do pro-
jeto de pesquisa intitulado “Perfil das pessoas com
diagnostico de Doenca de Alzheimer e respectivos
cuidadores no contexto de Jequié - BA”, financiado
pelo MT/CNPq.

Os cuidadores de pessoas com DA que integram o
grupo foram rastreados pelos seguintes meios: aces-
so ao cadastro das pessoas com diagnostico de DA na
13® Diretoria Regional de Saude do Estado (13* DI-
RES/BA), que fazem parte do Programa de Dispensa-
cao de Medicacao de Alto Custo, com posterior con-
tato telefonico e visitas domiciliares aos cuidadores,
convidando-os para participarem do GAM; convite
pessoal aos familiares que participaram do “II Sim-
posio sobre a Doenca de Alzheimer (DA)”, realizado
na UESB em 2008. Por se tratar de um grupo aberto
e livre, continuamente outros cuidadores vao se en-
gajando as atividades do grupo, encaminhados por
indicacao daqueles que ja fazem parte ou pela comu-
nidade em geral que toma conhecimento do GAM.
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3 A OPERACIONALIZACAO DO GRuPo DE AJubAa MuTtua (GAM)

O Grupo de Ajuda Mutua (GAM) para os familia-
res cuidadores de pessoas com DA tem como obje-
tivos: proporcionar um espaco acolhedor, livre para
expressao de sentimentos e compartilhamento de vi-
véncias com os pares; oportunizar discussoes cienti-
ficas sobre a DA e os cuidados as pessoas portadoras
e familiares cuidadores; bem como favorecer o exer-
cicio da cidadania por parte dos mesmos. Participam
também do GAM, além dos cuidadores, professores
da instituicao, discentes bolsistas do projeto e profis-
sionais da rede de satide do municipio.

Nas reunidoes do GAM sao abordados temas diver-
sos e de interesse dos participantes, a exemplo de:
promocao da saude dos cuidadores, praticas de au-
tocuidado, educacao em saude, assim como temas
mais especificos: Doenca de Alzheimer, fatores de
risco para demeéncias, entre outros. Dessa manei-
ra, o grupo cumpre com a sua funcao informacio-
nal/ educativa. Oportuniza-se também a realizacao
de praticas interativas, na perspectiva de consolidar
a formacao de vinculos sociais entre os participan-
tes, principalmente entre os cuidadores, favorecendo
o empoderamento dos mesmos e a ampliacao de sua
rede de suporte social.

Por se tratar de uma nova modalidade de cuida-
do no contexto do municipio de Jequié - BA, no GAM,
constantemente, sdo desenvolvidas avaliacées quan-
to a percepcao dos integrantes com relacdo a essa
tecnologia cuidativa, ficando sempre em evidéncia
a satisfacdo dos mesmos no que se refere a manu-
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tencdo de um espaco acolhedor e de descontracao,
onde podem falar sobre seus sentimentos em relacao
a convivéncia e ao cuidado do familiar com DA, fora
do contexto domiciliar.

Desse modo, percebe-se que o grupo vem possi-
bilitando a socializacao das vivéncias dos cuidado-
res na condicao de “iguais”, o que favorece a diminui-
cao da ansiedade decorrente do processo de cuidar.
No GAM, os cuidadores encontram apoio, pois com-
partilham experiéncias com outras pessoas que estao
vivendo uma situacdao semelhante e sentem-se com-
preendidos por elas e podem evitar a sensacao de so-
lidao (RETANA; URIEN; HOYUELOS, 2006).

Os grupos representam uma alternativa para que
as pessoas retomem papéis sociais e, ou outras ativi-
dades de ocupacao do tempo livre (lazer, atividades fi-
sicas, culturais ou as que visam o cuidado com o corpo
e a mente), bem como o relacionamento interpessoal e
social, por meio do agrupamento de pessoas que vivem
situacoes semelhantes (GARCIA et al., 2006).

Vale ainda destacar o conceito de resiliéncia, mui-
to pertinente a esse tipo de recurso. Diante das con-
tribuicoes que o grupo vem dando aos cuidadores, es-
tes deixam evidente a capacidade que desenvolveram
em posicionar-se positivamente face as adversidades.

A resiliéncia como foco da tematica do desenvol-
vimento humano em situacoes de risco vem sendo
estudada por varios autores em diversas partes do
mundo desde a década de 1970. Dentre esses, desta-
camos Andrade (2001) e Silber e Maddaleno (2001),
que buscaram identificar os fatores de risco e de pro-
tecao que contribuem para a adaptacao dos individu-
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os, subsidiando programas de intervencao e politicas
publicas no ambito da satide mental, em que a prin-
cipal preocupacao dos pesquisadores reside em iden-
tificar fatores que auxiliam as pessoas a manter uma
vida saudavel, na presenca das adversidades.

Neste sentido, estudiosos apontam que certas ca-
racteristicas da resiliéncia contribuem para a produ-
cao de saude em contextos adversos e fazem com que
uma familia, mesmo vivendo em situacao adversa, con-
siga desenvolver praticas de cuidado capazes de criar
as condicoes para que seus membros construam uma
trajetoria de vida mais positiva (SILVA et al., 2005).

Nesse sentido, o apoio social construido por um
grupo dessa natureza contribui tanto para o bem-es-
tar individual quanto coletivo, minimizando os efei-
tos provocados pelas situacoes adversas inerentes ao
contexto do cuidar de uma pessoa com DA. Por sua
vez, os cuidadores descobrem a necessidade da am-
pliacdo de uma rede de suporte com vinculos mais
resistentes, na qual sejam frequentes as visitas um
ao outro, as conversas e desabafos, a troca de expe-
riéncias, emocgoes, duvidas e sugestoes, a fim de ofe-
recer ndo somente o suporte material, mas também o
suporte emocional e psicolégico. Evidencia-se, assim,
a percepcdo de que o GAM possibilita as pessoas que
antes mal se conheciam compartilhar e ajudar mu-
tuamente a outras pessoas com 0s mesmos anseios,
medos e insegurancas vivenciadas no dia a dia.

No entanto, diante da satisfacdo no grupo e da
manutencdo de um ambiente de carater pratico no
que se refere a melhorias no cuidado ao idoso com
DA, os cuidadores relatam a necessidade de amplia-
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cao do grupo, a fim de possibilitar melhores discus-
soes sobre as tematicas abordadas, maior conheci-
mento sobre as experiéncias de cuidado e maiores
trocas sociais, bem como o surgimento de multipli-
cadores no auxilio a outros cuidadores que se en-
contram impossibilitados de participar das reunioes
do grupo, especialmente, fornecendo-lhes informa-
coes sobre a doenca, as estratégias utilizadas para
um cuidado mais efetivo e até como suporte nos mo-
mentos de angustia e ansiedade.

No convivio entre pessoas, criam-se vinculos que
possibilitam o surgimento de organizacoes ou o seu in-
centivo, promovendo a inclusdo social. Na perspecti-
va de atender a essas necessidades, muitos cuidadores
apontaram como estratégias: mudancas no horario ou
periodicidade nas reunioes, alternativas de divulgacao
como sites, blog, dentre outras (GARCIA et al., 2006).

Uma parcela consideravel dos cuidadores que fre-
quentam o grupo reconhece a sua importancia, sobre-
tudo, quando contribuem para as modificacoes de ha-
bitos de vida, relacionadas tanto a participacao nas
atividades do grupo quanto as mudancas na sua vida
pessoal, e incentivam o desenvolvimento de praticas de
autocuidado e construcao de redes de suporte social.

Nesta perspectiva, observa-se que o GAM desper-
tou o senso de solidariedade dos cuidadores partici-
pantes, na medida em que os mesmos passaram a
compreender sua eficacia na disseminacdo de conhe-
cimentos praticos, de possibilidades de superacao e
ressignificacdo de situacodes vivenciadas, reforcando
o pensamento de Vasconcelos (2003) de que, além de
ajuda mutua, esse tipo de grupo favorece a constru-
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cao de redes sociais informais constituidas por rela-
coes familiares, comunitarias e de amizades, que po-
dem desenvolver atividades e iniciativas de cuidado e
suporte concreto na vida cotidiana.

Entre os principais objetivos do grupo encontra-
se a possibilidade de os integrantes compartilharem
as situacoes vivenciadas e discuti-las, visando cons-
truir coletivamente solucoes para as dificuldades so-
cializadas e projetos em comum. Além disso, um dos
desafios mais instigantes consiste em identificar, va-
lorizar e otimizar os recursos de que dispoem, possi-
bilitando a ampliacdo da resiliéncia, que ocorre por
meio de uma rede constituida socialmente (CHACRA,
2002; VASCONCELOS, 2003; SILVA et al., 2005).

No decorrer do processo de implantacao e fun-
cionamento do grupo, algumas dificuldades fo-
ram enfrentadas pela equipe, entre elas a de que os
cuidadores compreendessem a proposta do GAM,
comparecessem assiduamente as reunioes e buscas-
sem a interacao extra grupo. Diferentemente das re-
gides mais desenvolvidas do Brasil (Sul e Sudeste),
nas quais a tecnologia cuidativa de grupo encontra
campo mais propicio para o seu desenvolvimento, no
Nordeste, caracteristicas socioecondomicas da popu-
lacao parecem interferir na iniciativa de implantacao
do GAM, o que exige da equipe uma mobilizacao in-
tensa para o alcance dos objetivos tracados. A esse
respeito, Vasconcelos (2005) afirma que culturas he-
gemonicamente hierarquicas e patrimonialistas esti-
mulam a dependéncia e os lacos clientelistas, dificul-
tando a participacao social em projetos que propdem
a autonomia e o empoderamento das pessoas.
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Destarte a cultura nordestina contribui com a
acomodacao e aceitacao das dificuldades como ine-
rentes ao processo de viver, percebe-se que alguns
cuidadores desejam fortalecer o grupo e, consequen-
temente, o compartilhamento de vivéncias e reconhe-
cimento da necessidade de lutar por acoes sociopoli-
ticas que contribuam para a melhoria da sua propria
qualidade de vida.

Em nossa cultura, algumas doencas ainda sao
vistas com preconceito e indiferenca, restringindo a
alguns familiares cuidadores a tarefa impar de lidar
com a situacao. Sendo assim, os cuidadores princi-
pais que participam do GAM referem que tém busca-
do, mesmo sem obterem éxito em algumas situacoes,
o apoio de sua familia, no sentido de compartilhar
com outras pessoas a responsabilidade pelos cuida-
dos ao portador da DA.

As iniciativas dos integrantes do grupo desse pro-
jeto de extensdo em demonstrar a importancia de as
pessoas compartilharem seus problemas e tentarem
perceber a relevancia desse momento sdo incansa-
veis. Mesmo utilizando o discurso de que, por meio
do GAM, eles podem sentir a solidariedade de ou-
tros cuidadores, assim como o conforto através das
orientacoes recebidas, ndo tém conseguido a conten-
to a participacao efetiva dos membros nos encontros
quinzenais. E importante ressaltar, ainda, a solidao
enfrentada por alguns cuidadores que referem nao
poder integrar o GAM, por falta de cuidadores oca-
sionais/temporarios para substitui-los, cuidando da
pessoa com DA em casa, enquanto participam das
reunioes, o que evidencia a falta de apoio de outros
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familiares também nesse sentido. Sao inumeras as
explicacdes e auséncias, mas, ainda assim, acredita-
se ser a resisténcia cultural e socioeconoémica o prin-
cipal motivo para as dificuldades encontradas.

Contudo, percebe-se que a maioria dos cuidado-
res ainda nao compreende, de fato, a proposta e o
sentido do GAM como uma das alternativas viaveis
para a melhoria de sua qualidade de vida e daqueles
de quem cuidam. No modelo de assisténcia a saude
predominante na atualidade, as praticas biomédicas
de cuidado ainda sao supervalorizadas, ou mesmo
compreendidas como a Unica forma de cuidar, além
de dificultar o entendimento de que as discussoes e
praticas grupais podem ser utilizadas como tecno-
logia de cuidado coletivo que podem contribuir em
muito para transformar realidades, especialmente
pela sua capacidade de favorecer o empoderamento e
a construcao da cidadania dos envolvidos.

CoNsIDERACOES FINAIS

Nao obstante a equipe de pesquisadores da UESB
venha sensibilizando e mobilizando a comunidade de
cuidadores de pessoas com DA do municipio de Je-
quié - BA para a insercao no Grupo de Ajuda Mutua
(GAM), a experiéncia nesse grupo tem mostrado que
os cuidadores parecem, ainda, nao perceber efetiva-
mente o sentido, a importancia e o proposito do gru-
po como uma modalidade de suporte social em suas
vidas. Por isso, ainda nao se tem uma adesdo maci-
ca dos mesmos. No entanto, a referida equipe per-
siste em manter o grupo, apesar do nimero reduzi-
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do de integrantes, e continua procurando fortalecé-lo
por meio da implementacao de novas acgdes, princi-
palmente visando aumento da credibilidade por par-
te dos cuidadores.

O GAM para os familiares cuidadores de portado-
res de DA tem constituido um espaco efetivo de in-
tersubjetividade e trocas sociais, na medida em que
possibilita aos cuidadores discussoes sobre as difi-
culdades encontradas, problemas enfrentados, situa-
coes vivenciadas e estratégias utilizadas no processo
de cuidar. Os resultados da experiéncia corroboram
o importante papel que o GAM assume na rede de
suporte social dos cuidadores, possibilitando-lhes o
acesso a novos contatos e a construcao de novos vin-
culos sociais, que podem evoluir para as mais diver-
sas interacoes do cuidador na rede.

Diante do exposto, a equipe de pesquisa entende
que o GAM constitui uma tecnologia de cuidado co-
letivo fundamental no contexto da vivéncia dos cui-
dadores de pessoas com DA, pois, além de possibili-
tar a educacdo em saude, implicando em melhorias
nas perspectivas de vida e saude do binémio porta-
dor-cuidador, contribui para a formacado académica
em nivel de graduacao e pos-graduacao, uma vez que
constitui importante campo de estudo e pesquisa en-
volvendo portadores de DA e familiares cuidadores.
Portanto, a implantacdo de grupos de ajuda mutua
para esses cuidadores deve ser estimulada, para que
redes de suporte social possam ser construidas, néo
apenas nas universidades como atividade de exten-
sdo e pesquisa, mas em outros espacos da comuni-
dade e no ambito dos servicos de saude.
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O IMPACTO SOCIOEMOCIONAL DA
DOENCA DE ALZHEIMER SOBRE O
CUIDADOR FAMILIAR DO IDOSO
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Resumo. A Doenca de Alzheimer (DA) é considerada a mais fre-
quente entre as deméncias, manifestando-se lenta e progres-
sivamente, apresentando sintomas leves de perda de memo-
ria recente a perda total de integridade fisioldgica, psicolégica
e social, envolvendo completamente o cuidador familiar que vi-
vencia o sofrimento e enfrentamento da doenca. A necessida-
de de conhecer e tragar o perfil dos cuidadores de idosos com
a DA que estdo diretamente envolvidos nesta tarefa, conside-
rando seus aspectos sociais e emocionais, foi o objetivo deste
estudo, de carater descritivo e qualitativo, realizado com 21 fa-
milias de idosos portadores da DA, selecionadas aleatoriamen-
te através de relacdo fornecida pelo Programa Estadual de Me-
dicacdo de Alto Custo existente em Itabuna - Bahia. Utilizou-se
a entrevista semi-estruturada realizada em domicilio, e a anali-
se de conteudo proposta por Minayo, sendo identificados trés
nucleos de sentido e 10 categorias, analisadas no texto. Cons-
tatou-se que os cuidadores tém pouco conhecimento sobre a
DA e baixa experiéncia para desempenhar a ocupacao de cui-
dar de pessoa demenciada. Quando se trata do cuidador ide-
al, os cuidadores o definem como individuos calmos, pacien-
tes, bom carater, que conhecam a DA e tenham prética e gosto
pela atividade de cuidar de idosos. Constatou-se também que a
vida emocional do cuidador fica comprometida, especialmente
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a vida daquele que néo recebe apoio dos demais familiares, si-
tuacdo que promove maiores niveis de desgaste emocional e fi-
sico, causando-lhe dor, sofrimento e angustia.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Cuidado. Enfrenta-
mento. Familia.

SOCIAL AND EMOTIONAL IMPACT OF
ALZHEIMER DISEASE OVER THE FAMILY
MEMBER CAREGIVER

Abstract. The Alzheimer's disease (AD) is considered one of
the most frequent kinds of dementia defined as a neurodege-
nerative disease. It manifests itself slowly and gradually, sho-
wing mild symptoms from recent memory loss to total loss of
physiological, psychological and social integrity, totally invol-
ving the family caregivers in the suffering and coping with the
disease. Therefore, it is necessary to identify the profile of ca-
regivers of elderly with DA, who are directly involved in this
task, considering their social and emotional condition. This is
a descriptive and qualitative study, conducted with 21 fami-
lies of elderly patients with AD, which were randomly selected
through PEMAC (State Program for High-Cost Medication) in
Itabuna-Bahia. The data were collected using the semi-struc-
tured questionnaire, held in homes. The content analysis was
made following Minayo’s recommendations. Three groups of
lines and 10 categories were identified and discussed in this
essay. It was found that the caregivers have little knowledge
about AD and little experience to care for the patient. The ide-
al caregiver is described as calm, patient, with good charac-
ter, having some level of knowledge about AD and enjoying
to care for the elderly. It was also observed that the emotio-
nal life of the caregiver is impaired, especially for those who
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do not have help from other family members. The situation
produces high level of emotional and physical detritions, brin-
ging him/her pain, suffering and anguish.

Keywords. Alzheimer's disease. Caring. Coping with. Family.
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INTRODUCAO

A populacao brasileira vem apresentando, nos ul-
timos anos, alteracoes no perfil demografico. Cresce
a cada dia o segmento idoso, que ja ocupa, com rele-
vancia, lugar de destaque na piramide etaria. Os bra-
sileiros com mais de 60 anos ja representam 10,2%
da populacao, devendo chegar a 14% em 2025 (TA-
VARES et al., 2008).

Envelhecer com qualidade é um privilégio de pou-
cos, pois a senescéncia esta vinculada a varios fa-
tores como educacdo, condicdoes socioecondémicas,
biopsicolégicas e culturais. De acordo com Chaimo-
wicz (2006, p. 107),

O processo [de transicdo epidemiologica] engloba
trés mudancas basicas: a substituicdo, entre as pri-
meiras causas de morte, das doencas transmissiveis
por doencas ndo transmissiveis (cujas principais
sdo as circulatoérias (cardiacas e cerebrovasculares),
neoplasias e causas externas; o deslocamento da
maior carga de morbimortalidade dos mais jovens
para os mais idosos; e a transformacdo de uma si-
tuacao em que predomina a mortalidade para outra
em que a morbidade é dominante...

Ademais, embora a situacdo mundial da saua-
de apresente mudancas significativas no quadro de
morbimortalidade com reducao consideravel de mor-
te por doencas infecto-contagiosas e aumento na in-
cidéncia de morte por doencas cardiovasculares e
neurodegenerativas, em especial, as deméncias, no
Brasil, esse quadro ¢é diferente, porque ainda convi-
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vemos com doencas contagiosas ao lado de doencas
nao transmissiveis.

Dentre as deméncias, a Doenca de Alzheimer (DA)
é considerada a principal e mais comum delas. Tra-
ta-se de doenca do cérebro que se apresenta de forma
lenta e progressivamente, afetando a habilidade das
pessoas para recordar, raciocinar e manter-se comu-
nicativas. Sem causa definida, os sintomas podem
diferenciar-se de uma pessoa para outra, mas, em
geral, se manifestam com perda gradual da memoria
recente até chegar aos eventos passados, e aspectos
cognitivos, aparecimento de incontinéncias, dificul-
dade motora, dentre outros.

As primeiras suspeitas, a recomendacao é de pro-
curar o médico, que fara a exploracao geral da his-
toria clinica do doente, construida junto com pessoa
da familia, realizacdo de testes de memoria, a partir
de quando pode estabelecer se existe ou ndo alguma
deterioracao cognitiva. O resultado vai determinar a
necessidade de provas complementares (exames he-
paticos, doseamento de vitamina B12, exames de uri-
na, e outros tipos de exames, como os de imagens),
quando esses doentes deverao ser reavaliados com
auxilio das areas neurologicas, geriatricas, psiquia-
tricas, psicologicas, gerontologicas.

O tratamento baseia-se na paliatividade e no re-
tardamento dos sintomas, aumentando assim, o
tempo e a qualidade de vida dos portadores, cuja so-
brevida pode variar de dois a 20 anos, a partir dos
primeiros sintomas (MARTINEZ, 2002).

Esta sindrome afeta, sobremaneira, a integrida-
de fisica, mental e social do portador, necessitando,
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desta forma, de uma atencdo multidisciplinar. E uma
doenca que demanda uma dependéncia total e gra-
dual, porque, de acordo com Luzardo et al. (2006),
“além de comprometer a memoria, ela afeta a orien-
tacao, atencao, linguagem, capacidade para resolver
problemas e habilidades para desempenhar as ativi-
dades da vida diaria”.

Conforme assinala Pelzer (apud LUZARDO, 2004):
“a DA pode ser considerada uma doenca familiar por
mudar profundamente o cotidiano das familias”. Nes-
se contexto, nota-se que o cuidador familiar apresen-
ta papel fundamental na prestacdo da assisténcia a
saude biopsicologica e social da pessoa demenciada.
O cuidador de idosos com a DA necessita ndo so de
informacdes sobre a doenca e suas manifestacoes,
mas sobretudo, de atencao a saude, uma vez que a
complexidade das doencas degenerativas repercute
de forma negativa sobre o cuidador, aquele que esta
diretamente envolvido na acao de cuidar. Como rela-
ta Caldeira et al. (2004),

A carga de ministrar cuidados torna a familia viti-
ma da DA, expoliando suas reservas, incertezas e
as imprevisibilidades abalam sua moral e crenca de
que estejam proporcionando um cuidado digno ao
seu familiar. Os cuidadores se deparam com nume-
rosos fatores que incluem a aceitacao do diagnosti-
co, lidar com um stress cada vez maior, administrar
o conflito dentro da familia e planejar o futuro |...].

Para Luzardo et al. (2006), a cada dia que pas-
sa o cuidador familiar vivencia esse processo dege-
nerativo da DA, desenvolve desgaste fisico, mental e
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emocional, pois a necessidade de cuidados ininter-
ruptos, o dificil manejo das manifestacdes psiquia-
tricas e comportamentais, somadas as vivéncias dos
lacos emocionais, tanto positivos como negativos an-
teriores a instalacdo da doenca, sobrecarrega, consi-
deravelmente, a vida do individuo envolvido de forma
direta nessa tarefa.

E nesse contexto que se pode perceber a impor-
tancia da atencao aos cuidadores familiares de ido-
sos com a DA, considerando que sao esses indivi-
duos que, muitas vezes, abrem mao de sua propria
vida pela pessoa familiar doente, passando a neces-
sitar de cuidados especiais para, desta forma, man-
ter-se apto ao desenvolvimento de atividades cotidia-
nas necessarias ao portador da DA, proporcionando
uma melhor qualidade na assisténcia. E cuidando do
cuidador que se obtém uma significativa melhora do
processo de cuidado no ambiente familiar. Com isso,
este estudo objetiva conhecer um pouco mais da re-
alidade desses cuidadores, quem sao, como vivem, o
que sentem e como desenvolvem a tarefa do cuidado
de idosos com doenca de Alzheimer.

De natureza qualitativa e descritiva, tem o propo-
sito de observar a realidade desses profissionais na
sua relacdo cotidiana com a condicao de cuidador. A
amostra foi escolhida com base em relacao fornecida
pelo Programa Estadual de Medicacao de Alto Cus-
to existente em Itabuna, sul da Bahia, o que signi-
fica tratar-se de cuidadores de idosos que ja tém o
diagnoéstico clinico da doenca. Através de entrevis-
ta estruturada realizada no ambiente domiciliar des-
se cuidador, foi possivel obter as informacoes deseja-

[ 113 ] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-pEz 2009, P. 107-127.



ALEXSANDRA DOS SANTOS V/ASCONCELOS | RAIMUNDA SiLvA D' ALENCAR

das, aliando-se a isso a oportunidade de observacéo
direta do ambiente, estrutura fisica e condicdes ma-
teriais nos domicilios onde convivem cuidador e do-
ente de Alzheimer?.

2 Quem sAo os CuiDADORES FAMILIARES DE IDOSOS com
ALZHEIMER

Os cuidadores familiares de idosos com DA, neste
estudo, se constituiram, em sua maioria, por pessoas
do sexo feminino, correspondente a 85,71%, enquan-
to que o sexo masculino obteve uma percentagem de
apenas 14,29%, o que nao é desprezivel e merece a
realizacdo de estudos.

Esta constatacao corrobora outros estudos, quan-
do realcam a figura da mulher assumindo, ao longo da
histéria, diferentes papéis na sociedade sem abando-
nar, no entanto, a responsabilidade pelo cuidado do
lar e da familia. Dobrof (apud SENA, 2004) afirma:

Na maioria das familias, a manutencédo das rela-
coes entre geracoes e o fornecimento de cuidados
aos membros idosos dependentes, continuam a ser
“trabalho de mulher”, isto é, a maioria das pesso-
as primarias que cuidam de idosos sdo mulheres...

A escolha do cuidador esta intimamente ligada a
“proximidade fisica”, ou seja, a pessoa da familia que

2 Cabe informar que a pesquisa cumpriu fielmente a Resolucdo 196/96 do
Ministério da Saude, ao selecionar para entrevista os 21 cuidadores.
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esta mais proxima do doente, geralmente aquela que
mora com o idoso ou com quem ele passa a residir.
A proximidade fisica esta intimamente ligada a rela-
coes de parentesco e, mais especificamente, a uma
“proximidade afetiva”, destacadamente conjugal ou
filial (SANTOS, 2006).

O grau de parentesco envolvido no cuidado € ma-
joritariamente de consanguinidade, aparecendo as fi-
lhas com 61,9% dos casos, seguido de esposo (9,52%)
e filho (4,76%). Poucos foram os casos de cuidadores
extra-familiares.

Quanto ao estado civil, quase 67% dos cuidado-
res sao casados, 24% sao solteiros e apenas 9% sao
viuvas. A religiosidade esta presente na vida de todos
os cuidadores entrevistados, dividindo-se, de acordo
com eles, entre catodlicos (67%) e evangélicos (33%).
A faixa etaria esta em torno de 55 anos, com extre-
mos de 35 e 77 anos, o que significa que algumas ja
se inserem ou estao proximas da faixa considerada
pessoa idosa, que € de 60 anos para paises em de-
senvolvimento como o Brasil. No minimo, essas pes-
soas, ainda que nao atuassem como cuidadoras de
alguém, ja estariam merecendo atencao, orientacao
e cuidados, exatamente para ndo entrarem no pro-
cesso de perdas funcionais ou de autonomia. As mu-
lheres sao predominantes nessa ocupacao de cuidar,
0 que, na visao de alguns estudiosos ou mesmo no
imaginario coletivo, obedece aos aspectos culturais,
em que cabe a mulher a organizacao da vida familiar,
o cuidado dos filhos e o cuidado dos idosos.

No que diz respeito a escolaridade, verificou-se que
38% cursaram apenas alguns anos do primeiro grau,
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28,6% concluiram o segundo grau, 23,8% cursaram
o ensino superior € 9,5% tém o segundo grau incom-
pleto. A escolaridade apresenta-se como um fator re-
levante para o cuidador dos portadores da doenca de
Alzheimer, dadas as especificidades da doenca cujo
conhecimento, sua capacidade de leitura e de compre-
ensao a respeito em muito ajudam na identificacao,
com mais facilidade, dos sinais e sintomas caracteris-
ticos da doenca, antecipando-se para um diagnostico
e tratamento e influenciando na qualidade do cuida-
do, podendo torna-lo positivamente diferenciado.

3 ExpPERIENCIA DO CUIDADOR E CONHECIMENTO SOBRE A DOENCA DE
ALZHEIMER

Por se tratar de uma afeccdo degenerativa que
compromete inteira e gradualmente o seu portador,
a DA requer também grandes envolvimentos dos fa-
miliares cuidadores. Estes vao se adaptando aos di-
ferentes graus da doenca e suas demandas, reagin-
do de acordo com as novas situacdes apresentadas
e, com isso, criando a necessidade de preparo fisico
e psicologico com antecedéncia, no intuito de evitar
momentos desagradaveis no transcorrer da doenca.

A doenca se manifesta em trés estagios distintos,
porém sequenciados: no primeiro, as alteracoes neu-
rologicas, como a perda da memoria recente sao pouco
percebidas (guardar objetos e nao acha-los, esquecer
o caminho de casa). Sdo eventos nem sempre percebi-
dos com a antecedéncia necessaria pelos familiares e
pessoas da sua convivéncia, e sao considerados “na-
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turais” do processo do envelhecimento, tratados como
“caduquice”, ou simplesmente “coisa de velho”.

O cuidador familiar, quando conhece as manifes-
tacoes desta patologia, compreende melhor seu fami-
liar e se antecipa para um diagnodstico e tratamento,
que pode contribuir com a desaceleracdao da doenca
ou, ainda, preparando-se para um enfrentamento da
DA com menos dor e sofrimento, tanto para si mes-
mo quanto para o portador.

O segundo estagio segue com a progressao da per-
da de memoéria, com extincao dos estimulos audiovisu-
ais, gustativos e tateis, além dos distarbios de cogni-
cao que vao gradativamente se instalando. Os doentes
vao perdendo sistematica e gradualmente a sua auto-
nomia, necessitando cada vez mais da ajuda de ter-
ceiros e, com isso, aumentando as demandas, agora
referentes ao desenvolvimento das atividades basicas
de higiene (como tomar banho, vestir-se, ir ao banhei-
ro) ou mesmo de alimentacdo, ja que comeca a ter di-
ficuldades de manejar o talher ou nao saber para que
serve, avancando para néo realizar a mastigacao e de-
gluticao. Os cuidadores, a cada dia, desempenham ta-
refas que ocupam todo o seu tempo, resultando, mui-
tas vezes, em descuido consigo proprios.

O ultimo estagio é identificado como perda com-
pleta da memoéria e da cognicao, insuficiéncias in-
testinal e urinaria, mudancas no estado de humor,
dentre outros; € o estagio no qual se pode conside-
rar que o portador possui deméncia grave, como se
refere um dos entrevistados: “[...] € como se eu fosse
viuvo de esposa viva”.

O cuidador familiar exerce fundamental impor-
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tancia no decorrer de todo o processo da doenca. E
de extrema relevancia que este compreenda a tarefa
a realizar e que a exerga com preocupacio, atencao,
dedicacao, amor, competéncia e, acima de tudo, co-
nhecimento acerca do que esta vivendo.

e Passei a cuidar dela desde o inicio da doenca,
hd mais ou menos quatro anos. Nunca cuidei de
outra pessoa.

O ato de cuidar, de acordo com Boff (2000), € o
que se opode ao descuido e ao descaso; € uma ativi-
dade desempenhada por individuos que se mostram
aptos a desenvolver tal ocupacao, assim considerada
pelo Ministério do Trabalho. O filésofo Heidegger, ci-
tado por Boff (2000), afirma que,

Do ponto de vista existencial, o cuidado se acha
a priori, antes de toda atividade e situacdo do ser
humano, o que sempre significa dizer que ele se
acha em toda atitude e situacao de fato.

Sua execucao esta vinculada ao conhecimento so-
bre o que vem a ser o cuidar, o tipo de cuidado que
vai ser oferecido. A acao de cuidar é intrinseca a cada
individuo; encontra-se, no dizer de Boff, na raiz pri-
meira do ser humano, antes que ele faca qualquer
coisa. Entra na natureza e constituicao do ser huma-
no. Como o ser humano pode desestruturar-se, de-
finhar e até morrer sem o cuidado, € necessario que
essa acao esteja carregada de sentimentos de ternu-
ra e carinho, mas também de competéncia, adquirida
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através de treinamento, de informacao e de conheci-
mento em torno de alguns aspectos como conheci-
mento do corpo, a necessidade de manter a integri-
dade da pele, a integridade fisica, manutencao da
ingesta de alimentos adequados ao momento da pes-
soa cuidada, a importancia do toque.

Mas o cuidado nao depende apenas da pessoa que
cuida. O cuidador precisa das condicoes necessarias,
inclusive materiais, para que a sua acao faca sentido,
sob pena de um desgaste bem maior que aquele de
fato requerido pelo doente e, como consequéncia, dor
e sofrimento para ambos, cuidador e pessoa cuidada.

Neste estudo, questionou-se aos entrevistados o
tempo e a experiéncia na condicao de cuidador, além
de informacodes acerca da doenca de Alzheimer e como
as adquiriu. Os dados permitiram concluir que, na
maioria dos casos, os cuidadores nao tinham vivencia-
do qualquer experiéncia no cuidar de alguém doente,
mas foram acionados ao exercicio da funcao por ques-
toes por eles consideradas “naturais”, ditadas pelo en-
volvimento e ligacdes de parentesco e pela proximida-
de da moradia, a exemplo do depoimento seguinte:

* Toda vida minha mdae morou pertinho de mim
[...]. Tudo que ela precisava eu tava aqui. Nunca
cuidei de outra pessoa.

Ao estabelecer uma relacao de qualidade da as-
sisténcia com o discernimento sobre a doenca, observa-
se que o cuidado prestado por individuos que detém o
conhecimento sobre as alteracoes fisiopatologicas, psi-
cologicas e sociais, tanto do processo de envelhecimen-
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to quanto da doenca, condiciona o cuidador a uma as-
sisténcia mais direcionada e especifica, o que vai lhe
render melhor condicdo biopsicologica frente as rea-
coes do idoso doente. Como afirma Santos (2006),

A familia e o portador sé vao tomar consciéncia efe-
tivamente das repercussoes de tal doenca a medida
que passam a conviver diariamente com alteracoes
de comportamento que muitas vezes confundem
os cuidadores. De fato, dado o seu carater inter-
mitente, os distirbios de cognicdo e memoéria na
sua fase inicial pouco se distinguem de compor-
tamentos intencionais de desatencao, descuido ou
simplesmente de teimosia, aumentando o stress do
cuidador, elevando o seu grau de irritabilidade e de
tensdo na sua relacdo com o familiar portador.

Dos dados analisados, dos depoimentos presta-
dos na entrevista, alguns cuidadores apresentam al-
gum tipo de conhecimento em torno da doenca de Al-
zheimer, ainda que minimo, obtido com o médico na
hora da consulta do seu doente, ou mesmo pela tele-
visao ou internet, onde procuram entender as altera-
coes processadas na pessoa doente.

— Sei que é uma doenca que degenera o cérebro, ir-
reversivel e a medicacdo sé proporciona melhor quali-
dade de vida.

Outros cuidadores, no entanto, ndo sabem nada
a respeito, nao receberam qualquer informacdo ou
orientacao, situacao que pode estar interferindo dire-
tamente na qualidade do cuidado prestado, podendo
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até comprometer o tratamento, através da aplicacao
inadequada da medicacéo, além de outras atitudes, in-
clusive de compreensao das mudancas que se operam
no idoso doente, a medida em que a doenca progride.

4 ManEeJo no Binomio Cuibabo X ViDA SociAL

Nos momentos iniciais da doenca, as alteracoes sao
mais facilmente manejadas pelos cuidadores, uma vez
que o portador esta apresentando lapsos de memoria
de eventos recentes, mudanca no estado de humor e al-
teracoes de cognicdo. A facilidade no manejo pode estar
ligada a minimizacdo das situacoes, vez que todas as
pessoas podem esquecer algo ou podem alterar o hu-
mor, além do que a pessoa ainda mantém as suas fun-
coes quase intactas. Nesta etapa, como se referem os
entrevistados, ainda ha como controlar as atividades de
cuidar e as repercussoes na vida social.

A medida em que a situacéo vai se agravando, em
que as perdas sao mais visiveis, alguns cuidadores po-
dem contar com a participacdo efetiva de familiares
com quem dividem o mesmo espaco de moradia, em ta-
refas simples, aliviando em determinados momentos,
o trabalho do cuidador principal. No entanto, é preciso
que fique claro que essa ajuda ocorre em determinados
momentos, ndo ocorrendo, pois, diuturnamente.

Ao perder totalmente a autonomia, o idoso de-
mentado passa a depender plenamente do cuidador,
que, nao contando com ajuda sistematica de outros
membros da familia ou de pessoa contratada, abdi-
ca da sua proépria vida para entregar-se ao cuidado,
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como uma obrigacdo, pois ndo ha quem queira assu-
mi-la. Essa responsabilidade acaba por acarretar li-
mitacoes na vida desse cuidador, “chamado” a entre-
gar-se ao outro, um outro que esta adoecendo e se
tornando totalmente dependente. Esse cuidador pas-
sa, entao, a nao dispor de tempo para o seu proprio
cuidado, para as interacoes familiares e sociais, vé
alterada a sua saude fisica, perde a alegria de viver e
a autoestima, os afetos e, até mesmo, a libido.

Luzardo (2006) afirma, e isto foi corroborado em
varias pesquisas, inclusive nesta, que as manifesta-
coes da doenca geram multiplas demandas, tornan-
do a tarefa de cuidar ardua e dificil, pois o individuo
afetado necessitara de constante atencao, aumen-
tando a complexidade do cuidado prestado, com a
inclusado, dentre outras tarefas, da higiene pessoal. O
cuidador vai sendo absorvido, envolvido, na medida
em que a doenca evolui. Isto compromete o seu esta-
do emocional, deixando-o mais ansioso, nao sO pela
sobrecarga de trabalho, mas pela autoanulacao, uma
vez que perde tudo, desde o trabalho remunerado, a
autonomia, a vida independente, a liberdade de ir e
vir, os lacos afetivos e sociais.

Perguntados sobre o que mais incomoda, o que
lhe trazia dificuldades naquele momento de realiza-
cao da pesquisa, € o que mudou em suas vidas, algu-
mas respostas sao enfaticas:

e O que mais me incomoda é que queria traba-
lhar, mas ndo vou poder;

e A soliddo é o que mais me incomoda neste
momento...;
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* A dificuldade maior é que a gente se torna mui-
to presa a isso...

* Eu tive que parar de trabalhar para ficar com
ela

e Tenho que deixar tudo, abandonar tudo... mu-
dou tudo, porque, primeiro, ndo posso sair; te-
nho que ficar com ela 24h.

O que se vé, portanto, € que nao ha conciliacao do
cuidado com a vida pessoal, especialmente quando o
doente esta no segundo e terceiro estagios da doenca.

Em termos de saude, esse inconciliavel é desas-
troso. Nao podendo sair para nada, esses cuidadores
vao acumulando dores, estresse, angustia, tristeza,
sem poder procurar profissionais da saude para se
autocuidarem. Por conta disso, as queixas sdo mui-
tas: agravamento de dores na coluna por quedas an-
teriores ou mesmo pelo desgaste fisico diario, o peso
que tém de pegar quando o idoso precisa deambular,
principalmente porque muitas dessas familias nao
criaram as condi¢cdes materiais para reduzirem esse
desgaste (como correcdo da altura da cama, existén-
cia de cadeiras para conduzir o doente ao banheiro e,
ou sanitario, dentre outros) ou mesmo pessoas com
quem possam dividir o peso ao ter de tirar o doente
da cama, higieniza-lo, vesti-lo, alimenta-lo, ou mes-
mo alguém que cuide da casa, da roupa e alimen-
tacao, da familia, em muitos casos responsabilidade
também do cuidador.
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CONSIDERACOES FINAIS

O numero de idosos que estao desenvolvendo do-
encas neurodegenerativas como a DA cresce conco-
mitantemente com o aumento da longevidade. Esta
enfermidade, de natureza cronico-degenerativa, vai
estabelecendo, com o passar dos dias, uma decadén-
cia fisiologica, psicologica e social do portador, defi-
nindo perda total de sua autonomia.

Com a gradativa dependéncia do dementado, o
cuidador familiar € o primeiro a identificar as alte-
racoes da doenca, mesmo ainda sem saber do que
se trata, e vai ocupando o papel de cuidador, princi-
palmente quando considerado o grau de parentesco.
Pela proximidade, e por uma cultura ainda néao to-
talmente rompida, a mulher tem sido mais presente
nessa acao de cuidar.

Como evidenciado neste estudo, o cuidador se en-
volve completamente na acdo do cuidar, perdendo a
autonomia na administracdo de sua vida pessoal, so-
cial, emocional e até a saude fisica. O agravamento da
doenca vai prendendo o cuidador que abre méao de sua
vida para adaptar-se a nova realidade que se impoe.

O conhecimento acerca da DA e a participacao fa-
miliar facilitam ao cuidador a conciliacdo de suas ati-
vidades particulares e, com isso, proporciona melhor
assisténcia tanto para o idoso, quanto para si préprio.

A coleta de dados no ambiente familiar do cui-
dador proporcionou ao entrevistado maior liberdade
para o questionamento, o que permitiu, em alguns
momentos, que os familiares relatassem com exati-
dao as dificuldades que enfrentam com essa doenca,
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além de queixarem-se da falta, na cidade, de encon-
tros entre cuidadores e de treinamento que lhes dé
melhor condicdo para manejar com mais eficiéncia
as manifestacoes da doenca. Além disso, referiram-
se a falta de atendimento especializado ou de supor-
te fora do ambiente domiciliar para o idoso com a DA.
Essas falas foram entendidas por nos pesquisado-
res como um pedido de ajuda, principalmente quan-
do consideramos as condicoes materiais vividas por
essas pessoas. Deste modo, ndo € demais considerar
aqui a necessidade de que as politicas publicas de
saude do idoso sejam efetivamente operacionalizadas
nos diversos cantos do Pais, porquanto a doenca nao
escolhe lugar, nem condicao social para instalar-se.
E fundamental, pois, que se estabelecam progra-
mas direcionados aos cuidadores de portadores da
doenca de Alzheimer, capazes de auxiliar-lhes em
todo o processo da doenca, e que os profissionais
da saude e toda a sociedade, se envolvam mais na
promocao de condicdes biopsicologicas e sociais ao
cuidador e familias de portadores da DA, para um
enfrentamento mais digno de todo o processo, ofere-
cendo ao doente qualidade no cuidado, na atencédo e
no tratamento, e ao cuidador as condi¢coes para o au-
tocuidado, evitando que as perdas sejam acentuadas.
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Resumo. Este estudo objetivou configurar e descrever as contri-
buicdes da rede de suporte social (RSS) a cuidadores de pessoas
com Doenca de Alzheimer (DA) no municipio de Jequié - BA. O
estudo foi do tipo quantitativo, com dados coletados no periodo
de maio a julho de 2009. Para identificacdo da RSS, foi aplicado o
instrumento Mapa Minimo de Relac¢des de Sluzki (1997) a 29 cui-
dadores familiares de pessoas com DA. Os dados foram tabula-
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dos através do programa Microsoft Office Excel 2007 e analisados
por descricao bioestatistica. Observaram-se os preceitos éticos
da Resolucao 196/1996, Conselho Nacional de Saude, que trata
de pesquisas envolvendo seres humanos. Os resultados aponta-
ram que as pessoas mais presentes no circulo proximal sao os pa-
rentes consanguineos (62%). O quadrante com maior nimero de
relagées intermediarias foi o das Amizades (58%). No circulo mais
afastado, percebeu-se a presenca dos profissionais de saude, que
fazem parte do quadrante “comunidade’, e pessoas do quadran-
te“relagdes de trabalho”. Quanto ao nimero de pessoas por rede,
41,37% dos cuidadores tém de 6 a 10 pessoas e 34,48% tém de
11 a 15, significando que as redes sdo, em sua maioria, medianas.
A familia foi o grupo mais representativo, ocorrendo nela tanto
a maioria dos afastamentos, quanto o de aproximacoes. Portan-
to, no grupo estudado, a familia constituiu o principal suporte do
cuidador na assisténcia ao portador de DA. Houve predominio
de pessoas do sexo feminino prestando cuidado aos portadores
de DA. O cuidado ao portador ndo conta com o suporte cientifico
necessario, dificultando praticas adequadas de cuidado.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Cuidadores. Apoio so-
cial. Enfermagem em saude comunitaria.

CHARACTERIZATION AND CONTIBUTION
OF SOCIAL SUPPORT TO CAREGIVER OF
PEOPLE WITH ALZHEIMER DISEASE

Abstract. The study aimed to characterize and describe the
contributions of social support network (SSN) to caregivers of
people with AD in Jequié-BA. This quantitative study was con-
ducted from May to July 2009, with 29 family caregivers of
people with AD. The Sluzki (1997) Minimum Map of Relation-
so was applied for the SSN identification. The data was tabu-
lated by using Microsoft Office Excel 2007 program and it was
analyzed by biostatistics description. The research complied
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the ethical principles of CNS n ° 196/1996 Resolution. The re-
sults showed that most of people in the proximal circle were
blood relatives (62%). The quadrant with the greatest number
of intermediate relations is that of friendships (58%). In the ou-
tlying network, we noticed the presence of health professio-
nals (quadrant "community"), and people from "working ne-
twork" quadrant. Concerning the number of people on each
network, 41.37% of the caregivers have 6 to 10 people in their
network and 34.48% from 11 to 15 - median networks. The fa-
mily was the most representative group, the largest in deser-
tion, as well as the largest in approaches. It was concluded
that: the family is the strongest resource available to the ca-
regiver caring for patients with AD care. There is a strong in-
fluence of cultural and social aspects on the determination of
the caregiver subject and SSN (predominantly females). The
caring for patients with AD is not relied upon specialized and
scientific support as needed which thus contributes to increa-
se the risks of improper care practices.

Keywords: Alzheimer disease. Caregivers. Social support.
Community health Nursing.

[ 131 ] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-pEz 2009, P. 129-150.



EDITE LAGO DA SivA SENA | ANA JAQUELINE S. CARNEIRO | PATRiCIA ANJOS L. DE CARVALHO
ARNALDO SILvA SANTOS | IsAC SiLvA DE JEsus

INTRODUCAO

Descoberta por Alois Alzheimer (psiquiatra alemao)
em 1907, a Doenca de Alzheimer (DA) constitui uma
enfermidade neurodegenerativa progressiva, tendo
sido descrita a partir do caso clinico de August D., que
manifestava perda de memoria recente, dando origem
e base neuropatologica para a doenca de Alzheimer.

A DA é uma das formas mais frequentes de demén-
cia entre pessoas a partir dos 65 anos de idade, atin-
gindo um percentual de 50% a 60% das deméncias
(RITCHIE; KILDEA, 1995; LOBO; LAUNER; FRATI-
GLIONI, et al., 2000; ANKRI; POUPARD, 2003). Esti-
ma-se que, no mundo, aproximadamente 15 milhoes
de pessoas sofram dessa doenca (FORMAN; TRAJA-
NOWSKI; LEE, 2004) e que a prevaléncia duplique a
cada cinco anos a partir dos 65 anos de idade.

Em razao da doenca, a pessoa apresenta altera-
coes progressivas, principalmente em trés dominios
fundamentais: memoria, comportamento e ativida-
des funcionais da vida diaria (American Psychiatric
Association, 1994). Além das alteracdes cognitivas,
muitos idosos também podem apresentar sintomas
psiquiatricos e comportamentais, podendo ocorrer
agitacdo, agressividade, alucinacgdes, delirios, de-
pressao, ideias paranoides, perambulacdo, dentre
outros. Esses sintomas variam em intensidade e fre-
quéncia ao longo das trés fases da doenca: inicial,
intermediaria e avancada (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 1994).

Até o momento, nao existe cura para a DA, sen-
do que o tratamento medicamentoso tem como obje-
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tivo retardar a progressao da doenca e evitar o apa-
recimento de alguns sinais e sintomas clinicos. Essa
terapia € baseada no uso de inibidores da colineste-
rase, uma vez que os mesmos apresentam resultados
consistentes no tratamento clinico da doenca. Atual-
mente, estdo disponiveis no mercado brasileiro qua-
tro medicamentos licenciados pela ANVISA com es-
sas caracteristicas: tacrina, rivastigmina, donepezil
e galantamina. Além desse grupo, também tem sido
utilizada a estratégia glutamatérgica, em decorréncia
da neurotoxicidade do glutamato. Nessa modalidade
de tratamento € utilizada memantina, que € um an-
tagonista ndo competitivo dos receptores do glutama-
to e que oferece neuroprotecdo em relacdo a excito-
toxicidade do glutamato (WENK; QUACK; MOEBIUS,
2000). Aliado as medicacoes, tem-se utilizado tera-
pias cognitivas, que tem a mesma finalidade da ante-
rior, além de desenvolver habilidades motoras e en-
treter os idosos em seu tempo livre.

A DA, além de comprometer gradativamente a
saude do idoso, traz um sério impacto sobre o fami-
liar cuidador, o qual, além de executar as suas pro-
prias atribuicoes do cotidiano, conta com a sobre-
carga decorrente do cuidado cada vez mais intenso
e desgastante a seu dependente. Nesse processo, a
mulher vem ocupando o lugar de cuidadora princi-
pal. A responsabilidade pelo exercicio desse papel €
determinada por questoes culturais, sendo legitima-
do socialmente que a mulher é responsavel pela orga-
nizacao da vida familiar, pelo cuidado com os filhos e
com os idosos (FERNANDES, 2003).

Boa parte dessas mulheres cuidadoras, por se-
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rem casadas, acumula niveis elevados de tensao,
pois precisam equilibrar as necessidades dos idosos
com as dos demais membros da familia (FERNAN-
DES, 2003). Essa situacao impode-lhes a necessida-
de de elaborar seu proprio plano de intervencao para
atender as exigéncias do membro da familia com pro-
blemas, reajustando os papéis familiares (SANTOS;
PELZER; RODRIGUES, 2007).

Nos ultimos anos, temos percebido o crescimen-
to de situacdes em que o cuidador principal mobili-
za-se para a obtencao de apoio em sua experiéncia de
cuidado, seja de outros membros da familia, vizinhos,
amigos ou voluntarios, os quais sao reconhecidos pela
literatura como cuidadores secundarios e terciarios,
conforme o engajamento na funcao seja frequente ou
ocasional (PAVARINI; NERY, 2000; SANTOS, 2003).
Essa mobilizacao se constitui numa tentativa de for-
macao/manutencao de uma rede de suporte social ao
cuidador e a pessoa portadora de DA.

Rede social é definida como um conjunto de rela-
cionamentos de um individuo ou de elos entre um con-
junto de pessoas (ROTH, 1989; BERKNMAN; SYME,
1979). Para Neri (2005), apoio social € uma rede de
dar e receber, num conjunto hierarquizado de pesso-
as, corroborando com o conceito de suporte dado pela
Teoria da Equidade, em que suporte social surge de
uma relacao de reciprocidade, na qual o suporte tem
que ser balanceado entre quem da e recebe, para nao
haver injusticas (ROOK; PIETROMONACO, 1987).

O objetivo deste estudo foi configurar e descrever
as contribuicoes da rede de suporte social a cuidado-
res de pessoas com DA no municipio de Jequié - BA.
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O envelhecimento populacional e o consequente au-
mento da incidéncia de casos da DA justifica a pes-
quisa, cuja relevancia constitui-se em proporcionar
maiores conhecimentos sobre a repercussao da do-
enca no ambito social, especialmente familiar, contri-
buindo para a melhoria da assisténcia prestada aos
portadores de DA e seus respectivos cuidadores, es-
tes ultimos, frequentemente ignorados pelo sistema
de saude, tanto publico quanto privado.

No que se refere a metodologia, trata-se de um es-
tudo com abordagem quantitativa, derivado do Pro-
jeto de Pesquisa intitulado: Perfil das pessoas com
diagnostico de DA e respectivos cuidadores no muni-
cipio de Jequié - BA, financiado pelo Ministério de Ci-
éncia e Tecnologia e Conselho Nacional de Desenvol-
vimento Cientifico e tecnolégico MCT/CNPQ, que se
encontra ainda em andamento. Os dados foram cole-
tados no periodo de maio a julho de 2009 com a par-
ticipacao de 29 cuidadores familiares de pessoas com
diagnoéstico de DA, cujo rastreamento ocorreu por
meio de: 1) acesso ao cadastro das pessoas com DA
na 132 Diretoria Regional do Estado (DIRES), Jequié -
BA, para recebimento de Rivastigmina (principal me-
dicamento disponivel na rede publica de satde do
Pais, utilizado para retardar o progresso da DA); 2) “II
Simposio sobre a Doenca de Alzheimer (DA)”, realiza-
do na Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia
(UESB), Jequié-BA, no ano de 2008; 3) indicacao de
terceiros, integrantes ou nao do Grupo de Ajuda Mu-
tua de Familiares Cuidadores de Pessoas com Doen-
ca de Alzheimer (GAM)/UESB, Jequié, encaminha-
dos a equipe de pesquisa.
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Para a identificacao da rede de suporte social, foi
aplicado aos cuidadores o instrumento Mapa Mini-
mo de Relacoes (MMR) de Sluski (1997), adaptado
por Domingues (2000), que se configura por secoes:
Familia, Amizade, Relacoes Comunitarias (na qual
se inserem as Relacdoes com Sistemas de Saude) e
Relacoes de Trabalho. Nessas secoes, podem ser re-
presentadas a densidade ou o tamanho da rede, en-
volvendo trés areas: um Circulo Interno de relacoes
intimas, um Circulo Intermediario de relacoes pes-
soais com menor grau de compromisso e um Circulo
Externo de pessoas com relagoes ocasionais, eviden-
ciando os niveis de proximidade dos individuos em
relacao ao cuidador. Os dados produzidos a partir da
aplicacao do MMR foram tabulados por meio do pro-
grama Microsoft Office Excel 2007 e analisados com
base em descricao bioestatistica.

A pesquisa atendeu a todos os preceitos éticos exi-
gidos para os estudos com seres humanos. Apos expli-
cacoes por parte dos pesquisadores sobre os objetivos
e procedimentos do estudo, os cuidadores de pessoas
com DA assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido® confirmando sua participacao no estudo.
Foram salientadas a importancia da participacao vo-
luntaria; a garantia de sigilo e de uso restrito na pes-
quisa das informacoes colhidas sobre a propria pessoa
e o portador pelo qual era responsavel.

6 Conforme Resolugédo 196/96, do Conselho Nacional de Saude
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2 O Processo De CUIDAR E A DINAMICA DO SUPORTE SOCIAL

A pessoa com doenca de Alzheimer (DA), no curso
clinico da doenca, apresenta uma progressiva dete-
rioracao de suas funcoes mentais. A perda de memo-
ria é o evento sintomatico de maior magnitude. A me-
dida que a situacao se agrava, surgem complicacoes
em outras funcoes cognitivas. Neste contexto, o cui-
dador que acompanha a pessoa em gradativa limita-
cao de suas capacidades passa a desempenhar, cada
vez mais, um numero maior de atividades/cuidados
para garantir o suprimento das necessidades fisicas
e psiquicas do dependente.

No processo de cuidar, que, para Stvenson (1997),
traduz-se na garantia do ambiente (fisico e social) da
promocao e, ou manutencdo de comportamento sau-
davel, prevencao de deficiéncias/disfuncoes futuras
relacionadas com a doenca; provisao de conforto e
apoio, o cuidador necessita de outras pessoas que, de
maneira direta ou indireta, irdo influenciar na pres-
tacao de cuidados, constituindo-se, portanto, numa
rede. No intuito de registrar a configuracdo da dina-
mica de suporte social em torno do cuidador princi-
pal, serdo apresentados, a seguir, os resultados con-
cernentes a aplicacdo do instrumento denominado
Mapa Minimo de Relacoes (MMR), conforme explici-
tado em capitulo anterior, no tocante a metodologia.

Conforme ja descrito, o MMR ¢é formado por trés
circulos que sao preenchidos de acordo com o grau
de proximidade do individuo em relacéo ao cuidador,
sujeito da pesquisa. No circulo menor (P), ou seja,
no mais proximo do cuidador, encontram-se as pes-
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soas mais constantes em seu cotidiano, aquelas que
lhe oferecem maior apoio no processo de cuidar dos
portadores de DA. Os resultados obtidos por meio do
MMR apontaram que as pessoas mais presentes no
circulo proximal e que oferecem maior apoio aos cui-
dadores sao suas irmas e amigas.

Analisando os dados do anexo A, percebe-se que
as pessoas que mais participam do cuidado do por-
tador de DA sao os parentes consaguineos, corres-
pondendo a 62% do total de vinculo proximal. Des-
ta forma, observou-se a predominancia de familiares
compondo a rede de suporte social do cuidador no
circulo de relacoes intimas, especialmente, pesso-
as do sexo feminino, enquanto que aqueles do sexo
masculino apareceram raras vezes como pessoas
proximas dos cuidadores, e, portanto, pouco auxi-
liadores no processo de cuidar, corroborando os es-
tudos de outros autores (DOMINGUES, 2000; FER-
NANDES, 2003; KARSCH, 2003).

Ainda com relacdo aos dados da Tabela 1, perce-
be-se que pessoas ndo pertencentes a familia também
foram encontradas no circulo proximal; no entanto,
com uma menor representatividade, como no caso
das pessoas da comunidade, perfazendo um total
de 23%, sendo representadas por: amigos, vizinhos,
pessoas da igreja, membros de grupos da Terceira
Idade, conhecidos de clube/lazer e comerciantes.

Outra categoria pouco representada nas relacoes
intimas foi a dos profissionais da saude, sendo cons-
tituida tanto por aqueles diretamente ligados a pres-
tacao de servigos, quanto por aqueles pertencentes a
area académica, correspondendo a 7% do total. Cabe

[ 138 ] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-pez 2009, P. 129-150.



CARACTERIZAGAO E CONTRIBUICOES DO SUPORTE SOCIAL AOS CUIDADORES DE PESSOAS COM DOENGA DE ALZHEIMER

destacar a necessidade de uma maior participacao
desses profissionais na atencdo ao portador de DA,
considerando que muitos deles dispéem de conhe-
cimento especifico sobre a patologia, formas de in-
tervencao convencional e estratégias inovadoras de
cuidado, podendo auxiliar de modo significativo aos
cuidadores e contribuir para melhor qualidade na as-
sisténcia prestada ao portador de DA.

Resultados positivos foram observados em estu-
dos nos quais houve aplicacao da tecnologia cuida-
tiva de apoio grupal a cuidadores de pessoas com
DA (NEWCOMER et al., 1999). Para Freitas (2002),
sdo necessarios dois pressupostos para a prestacao
de um cuidado com qualidade. Primeiro, um vincu-
lo com os servicos de saude e segundo a clareza das
atividades de competéncia do cuidador. Esse estudo
mostrou que estes pressupostos ndo tém ocorrido de
forma efetiva em nosso meio.

Ao analisar o circulo intermediario (I), ou seja,
aquele em que se inserem as pessoas com um grau
de interacdo com o cuidador um pouco inferior aque-
las do circulo de relagoes intimas, péde-se observar
mais uma vez a frequéncia maior das amigas e ir-
mas respectivamente, que pertencem as categorias
Comunidade e Amigos (40%) e Parentes Consagui-
neos (34%). Com isso, péde-se constatar novamente
que essas pessoas estdo um pouco proximas do cui-
dador, participando de forma direta ou indireta do
seu cotidiano (Tabela 01 - Anexo A).

No terceiro circulo (A), o mais afastado, percebe-se
a presenca dos profissionais da saude, que se inse-
rem no quadrante “comunidade”, e das pessoas per-

[ 139] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-pEz 2009, P. 129-150.



EDITE LAGO DA SivA SENA | ANA JAQUELINE S. CARNEIRO | PATRiCIA ANJOS L. DE CARVALHO
ARNALDO SILvA SANTOS | IsAC SiLvA DE JEsus

tencentes ao quadrante “relacoes de trabalho”, apa-
recendo em maior numero, refletindo o menor grau
de proximidade na rede e evidenciando que, embo-
ra essas pessoas constituam um suporte aos cuida-
dores, esse nao ocorre de maneira continua e efetiva.

Outro aspecto que merece ser destacado é o fato
de que as esposas nao foram citadas em qualquer
momento como integrantes da rede de suporte dos
cuidadores. De acordo com Caldeira e Ribeiro (2004),
as mulheres casadas assumem com maior frequén-
cia o cuidado ao portador de DA, mesmo quando es-
tes portadores nao fazem parte da sua familia, mas
da familia do seu esposo, tomando para si a respon-
sabilidade do cuidado ao portador de DA e tornan-
do-se a cuidadora principal. Assim, ndo conseguimos
identificar nesta pesquisa qualquer esposa compon-
do a rede de suporte dos sujeitos, pois dos 29 cuida-
dores incluidos no estudo, apenas dois eram do sexo
masculino, sendo que, nesses casos, suas esposas
eram as portadoras da doenca.

3 Mapra Minimo DE RELACOES
3.7 ANALISANDO SEUS QUADRANTES

Apobs analisar detalhadamente os dados, obser-
vando-se os trés circulos que compoem o MMR e des-
crever o grau de proximidade dos individuos que in-
tegram as redes de suporte social dos cuidadores
participantes do estudo, procedeu-se a analise dos
dados, de acordo com a sua disposicao em cada um
dos quadrantes do instrumento.

Analisando a disposicdo das redes por quadrantes
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na Figura 01 (Anexo B), percebemos que o referente
as Relacoes de Familia reiine o maior nimero de inte-
grantes e que, juntamente com o quadrante das Re-
lacoes de Trabalho ou Estudo, apesar da pequena re-
presentatividade deste ultimo, sdo os Gnicos em que o
numero de pessoas do circulo proximal supera o nu-
mero de pessoas dos circulos subjacentes, correspon-
dendo, respectivamente a 47% e 41,7% do total de
pessoas. Alguns estudos, como o de Luzardo e Wal-
dmam (2004) e Caldeira e Ribeiro (2004) apontam a
falta de interesse e distanciamento de outros familia-
res em relacao ao portador de DA e suas necessidades
de cuidado. Neste estudo, observou-se o contrario, ou
seja, no grupo estudado, o principal suporte direcio-
nado ao cuidador derivou do meio familiar.

Outro aspecto observado foi a pequena proporcao
de pessoas que integram as Relacoes de Trabalho ou
Estudo dos cuidadores, que foi de apenas 8,2%. Isto
pode ser explicado pelo fato de muitos deles nao es-
tarem estudando ou trabalhando fora de casa, uma
vez que os portadores de DA necessitam de cuidado
integral e diario. Desse modo, todo o tempo do cuida-
dor é dispensado apenas para o cuidado ao portador
(CALDEIRA; RIBEIRO, 2004). Além disso, salienta-
se também o fato de que o local de trabalho néo cos-
tuma ser um ambiente agregador, conforme observa
Domingues (2000).

O quadrante que apresenta maior numero de re-
lacoes do tipo intermediario € o das Amizades, segui-
do pelo de Relacdes com a Comunidade, com valores
percentuais de 58% e 55,5% respectivamente.
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3.2 NUMERO DE PESSOAS POR REDE

Em relacdo ao niumero de pessoas por rede, per-
cebe-se, a partir da Figura 2 (anexo C), que 41,37%
dos cuidadores tém de 6 a 10 pessoas em sua rede;
34,48% tém de 11 a 15 pessoas; 20,68% tém de 1 a
S pessoas e apenas 3,44% tém uma rede na faixa de
16 a 20 pessoas.

1.3 AVALIA(;I:\O DAS CARACTERISTICAS ESTRUTURAIS

No que se refere ao tamanho das redes dos sujei-
tos da pesquisa, pode-se dizer que as mesmas, em sua
grande maioria, podem ser caracterizadas como me-
dianas, sendo sua distribuicdo mais localizada nos
quadrantes “familia” e “amigos” e mais dispersa nos
demais quadrantes. Entendendo a densidade como a
existéncia de conexao entre os membros da rede, po-
de-se dizer que existe uma alta densidade no que se re-
fere aos quadrantes de Relacoes Familiares e de Ami-
zade e uma pequena densidade quando relacionada
as Relacoes Comunitarias e de Trabalho ou Estudo.

De acordo com Sluski (1997), existem indicacoes
de que as redes de tamanho médio sao mais efetivas
do que as pequenas ou numerosas, uma vez que, nas
pequenas redes, ha maior probabilidade de sobrecar-
ga do cuidador, enquanto que, naquelas muito nu-
merosas, ocorre maior dispersao entre os membros,
de modo que os componentes tendem a assumir po-
sicdo mais comoda, esperando sempre que “alguém”
resolva o problema. Percebe-se também que o cuida-
dor, ao dedicar-se intensamente a assisténcia ao por-
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tador, termina, muitas vezes, por limitar a sua rede e
dificultar as chances de renovacao da mesma.

Uma caracteristica importante € que, de modo ge-
ral, os individuos que compuseram as redes dos par-
ticipantes do estudo apresentaram diferentes status
educacionais e sociais, podendo-se atribuir um cara-
ter de heterogeneidade as redes.

3.4 DiNnAmicA DA ReDE

Durante a aplicacdo do MMR, procurou-se tam-
bém investigar a dinamica da rede de suporte, no sen-
tido de saber quem seriam as pessoas da rede que es-
tariam aproximando-se ou afastando-se do cuidador.
A familia apareceu como o grupo de maior represen-
tatividade. Neste sentido, constatou-se que a maioria
dos afastamentos estava relacionada as pessoas da fa-
milia, como também foi no meio familiar que ocorreu
o maior numero de aproximacoes no que se refere ao
aumento de intimidade e participacdo na realizacao
do cuidado. Para Newcomer et al. (1999), o cuidado a
pessoas com doenca de Alzheimer e deméncias rela-
cionadas € sabidamente uma responsabilidade desa-
fiadora, particularmente para os membros da familia.
Da mesma maneira, constatou-se, neste estudo, que
os membros da familia protagonizam todo o processo
de cuidado e suporte a pessoa com demeéncia.

ConsIDERACOES FINAIS

O estudo mostrou que a familia constitui o principal
recurso de que o cuidador dispde no processo de cui-
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dado ao portador de DA. Esse aspecto foi evidenciado
pela predominancia de pessoas ocupando o quadrante
“Familia”, do instrumento de configuracdo da rede de
suporte social dos cuidadores — MMR. Além do maior
quantitativo de pessoas na rede fazerem parte da fami-
lia, esta apareceu, também em numero superior com
relacdo ao maior nivel de proximidade do cuidador, isto
€, ocupando o circulo proximal do MMR. Constatou-
se também a forte influéncia dos aspectos culturais e
sociais na determinacdo do sujeito cuidador, sendo a
quase totalidade dos cuidadores principais do sexo fe-
minino, além da predominancia de mulheres na rede
de suporte (irmas, filhas e amigas).

O estudo apontou também que vem sendo dispen-
sado apoio minimo por parte de determinados seto-
res da sociedade no contexto de vida dos cuidadores,
em especial, pelo sistema de satide, o que demonstra
que o cuidado ao portador de DA ndo tem sido acom-
panhado do suporte especializado e cientifico neces-
sario, o que pode levar a um aumento de situacoes de
risco e praticas inadequadas de cuidado.
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ANEXO A

Tabela 01 - Resumo da distribuicao dos grupos
de suporte social por nivel de proximidade do cuida-
dor de idosos com DA residentes no municipio de Je-
quié - BA, 2009

Sujeitos da rede de Relagées
suporte Proximos Intermediarias Afastadas TOTAL

Parentes 65 40 25 130
Consanguineos

Parentes Afins 6 7 3 16
Cotpumdade e 24 47 13 84
Amigos

Profissionais da 7 20 11 38

Saude

Vinculos do
trabalho ou do 2 4 3 9
ambiente de estudo

Fonte: Dados do Mapa Minimo de Relagoes.
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RELACOES
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Figura 01 - Representacdo dos quadrantes de suporte social por
niveis de proximidade do cuidador. Jequié - BA, 2009.
Fonte: Dados do Mapa Minimo de Relacbes.
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Figura 2 - Representacao grafica dos niveis de proximidade no
quadrante Relagbes com colegas de trabalho ou estudo dos

cuidadores. Jequié - BA, 2009.

Fonte: Dados do Mapa Minimo de Relagdes.
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A DOENCA DE ALZHEIMER NA
PERCEPCAO DO CUIDADOR NAO
FAMILIAR

Barbara Alves Figueiredo!
Raimunda Silva d’Alencar 2

Resumo. A doenca de Alzheimer (DA) leva a perda de au-
tonomia com o decorrer de sua evolugéo, tornando im-
prescindivel a presenga de um cuidador junto ao doente
para ajudar na realizagcédo das atividades basicas diarias.
Devido a falta de estudos no sul da Bahia em torno des-
sa questao, o objetivo desta pesquisa foi conhecer o cui-
dador nao-familiar, aquele contratado pela familia do ido-
S0 para prestar-lhe assisténcia em seu préprio domicilio.
Desenvolvida junto ao cuidador do idoso com DA, a pes-
quisa permitiu a constatagédo de que, tal qual a familia que
o contrata, esse cuidador tem baixo nivel de escolarida-
de, baixa remuneragao, pouca experiéncia em cuidar de
pessoas idosas e nenhum conhecimento a respeito da do-
enca de Alzheimer. Esses elementos, associados a falta
de vinculo afetivo com o idoso dementado faz com que a
qualidade desse cuidado seja uma interrogacéo e mere-
¢a, por parte dos profissionais do Programa de Atencgéo
Basica a Saude, mais atencdo quando de suas visitas aos
domicilios, até para orientar esses cuidadores e chamar a
atencado da familia para aspectos singulares desse cuidar.
Desse modo, cabe n&o apenas aos 6rgaos competentes,
mas aos profissionais da area de saude, o papel de estar

! Graduada em Enfermagem, Bolsista PIBIC do Nucleo de Estudos do Enve-
Ihecimento/UESC. Ilhéus, Bahia, 2009.

2 Professora Assistente do DFCH, Coordenadora do Nucleo de Estudos do En-
velhecimento da UESC. IIhéus, Bahia, 2009.
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atento e oferecer um direcionamento para os familiares
que tém pessoas com DA.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Cuidador contratado.
Velhice. Cuidador ndo-familiar.

THE ALZHEIMER DISEASE THE NON-
FAMILY CAREGIVER’S PERCEPTION

Abstract. The Alzheimer Disease (AD) leads to loss of auto-
nomy thus making it essential the presence of a caregiver to
help the patient with his/her daily routine. Due to the small
number of studies on the subject in South Bahia, the objecti-
ve of this research was to identify the profile of the caregiver
hired by the elderly’s family. The survey was conducted with
the caregiver in charge of an elderly with AD and the results
show that, as well as the family members, the caregiver has
low educational qualifications, low income, little experien-
ce in caring for elderly and knows nothing about the Alzhei-
mer disease. All these elements together, along with the lack
of affective bonds with the patient, make the quality of this
care giving a mystery. For this reason, health personnel from
the Programa de Atencdo Bésica a Saude must be attentive
while visiting patients in order to guide caregivers and fami-
ly members to the singularities of such caring. For this rea-
son, health professionals should also be attentive to better
orientate family members and non-family caregivers on the
best procedures to care for AD patients.

Keywords: Alzheimer Disease. Elderly caregiver. Old age.

[ 152 ] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-pEz 2009, P. 151-167.



A DOENGA DE ALZHEIMER NA PERCEPGAO DO CUIDADOR NAO FAMILIAR

1 INTRODUCAO

Nas quatro ultimas décadas, tem-se observado uma
mudanca substancial nos dados populacionais brasi-
leiros, que sinalizam o crescente aumento da popula-
cao idosa. Este aumento se deve, em parte, ao processo
de urbanizacao e de avancos tecnologicos e sociais que
possibilitaram uma queda nas taxas de fecundidade e
de mortalidade. Paralelamente as modificacoes demo-
graficas em curso, observam-se também mudancas so-
ciais importantes, inclusive no trato da velhice com ca-
pacidade fisiologica reduzida, culminando ora com um
modelo de velhice deficitaria, ora com um modelo de ve-
lhice como etapa do desenvolvimento humano.

Além dessas mudancas, ha um descompasso, visi-
velmente constatavel, entre a Politica Nacional de Sau-
de do Idoso (PNSI) e a assisténcia, de fato, oferecida a
populacdo na rede basica de satude cujos profissionais,
além de nao priorizarem o atendimento a esse usuario,
nao possuem, em sua grande maioria, preparo especifi-
co na area do envelhecimento. De acordo com o Art. 15
do Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003, p. 12),

€ assegurada a atencao integral a saude do idoso,
através do Sistema Unico de Saude (SUS), garan-
tindo-lhe o acesso universal e igualitario, em con-
junto articulado e continuo das acdes e servicos,
para a prevencao, promoc¢ao, protecao e recupera-
cao da saude, incluindo a atencao especial as do-
encas que afetam preferencialmente os idosos.

Diante dessas e outras evidéncias, a falta de pla-
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nejamento e acoes por parte do setor publico de sau-
de, em detrimento da complexidade dos problemas
sociais inerentes ao envelhecimento, contribui para o
aumento de idosos com limitacoes funcionais, impli-
cando a necessidade de cuidados constantes.

Atrelado a esse quadro, aumenta no Brasil, subs-
tancialmente, o nimero de pessoas acometidas pela
doenca de Alzheimer, a qual se caracteriza por uma
deméncia de declinio insidioso e progressivo da me-
moria, em que a pratica da vida diaria se altera e vai
perdendo significado, pelo declinio dos aspectos cog-
nitivos da pessoa idosa.

Tida como uma doenca de causa desconhecida
mas de cunho multifatorial, a DA representa para
a comunidade sério 6nus social e econdémico. Mani-
festa-se preferencialmente com a longevidade, sendo
que, a partir dos 60 anos sua incidéncia se intensifi-
ca. Aceita-se que a DA seja uma doenca idade-depen-
dente em que, a medida do avanco da idade, avanca
também a probabilidade de sua ocorréncia. Alguns
estudos demonstraram que, enquanto a incidéncia
aos 80 anos € de aproximadamente 20%, aos 85 anos
ja é de 40% (BACELAR, 2009).

A degeneracao pode ser classificada de acordo
com o estagio em que se encontra o seu portador: de
leve, passando pelo estagio moderado até o grave, e
cujo ritmo de degeneracao depende de fatores indivi-
duais e de fatores externos, como a precocidade do
diagnostico e qualidade do tratamento.

Nos estagios iniciais da doenca, o doente demons-
tra dificuldade em pensar com clareza, tende a cometer
lapsos e a se confundir facilmente, além de apresen-
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tar queda em seu rendimento funcional com tarefas
complexas. A medida em que a doenca progride, o do-
ente passa a ter dificuldades para desempenhar as ta-
refas mais simples, como utilizar utensilios domésti-
cos, ou ainda para vestir-se, cuidar da propria higiene
e alimentar-se (MACHADO, 2006; MARTINEZ, 2002).

Ja no momento avancado da patologia, o indivi-
duo acaba por perder a autonomia, tornando-se, por-
tanto, totalmente dependente de um cuidador que
lhe ofereca um suporte, ou até o substitua, na reali-
zacao das atividades basicas do dia a dia. Este qua-
dro pode se tornar mais grave se o portador da DA
desenvolver, concomitantemente, transtornos psi-
quicos ou alteragdoes comportamentais que, muitas
vezes, sao destrutivos e impdem grande desgaste nao
s6 para o proprio doente como sobrecarga direta para
aquele que lhe proporciona o cuidado.

A pessoa idosa portadora de DA pode ser considera-
da indefesa e dependente de outro diuturnamente, situ-
acao que cresce constante e inexoravelmente, devendo
merecer especial atencao das familias, das autoridades
e profissionais responsaveis pela saude publica.

Por ser uma doenca evolutiva, extremamente in-
capacitante e sem medidas terapéuticas eficazes,
ainda que paliativas, a DA passou a ser considera-
da um dos grandes problemas de saude publica no
mundo contemporaneo.

Diante do exposto, é preciso considerar que o cui-
dado informal dirigido as pessoas idosas tem cres-
cido, constituindo-se como instancia obrigatéria de
envolvimento de familiares, além de possibilidade de
emprego, considerando que cerca de 80 a 90% dos
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idosos doentes permanecem em domicilio (PELZER,
2002, p. 107). Considerando que muitos dos cuida-
dores sobrevivem dos recursos provenientes da apo-
sentadoria do idoso que, em muitos casos, sdo in-
suficientes para atender as necessidades basicas do
proprio idoso (VILELA et al., 2006, p. 57), € de se pre-
ver um comprometimento muito sério na qualidade
desse cuidado e, por consequéncia, na qualidade de
vida de ambos.

Reflexos dessa realidade sdo os notoérios conflitos
que atravessam as relacoes familiares de cuidadores
de idosos com a DA, que em primeira instancia se
dao pelo despreparo em prover os cuidados especifi-
cos em funcao da falta de conhecimento acerca das
necessidades que tem a pessoa idosa, além das de-
mandas criadas pela doenca de Alzheimer, e pelos
custos financeiros impostos, dado que se trata de pa-
tologia que, além de incapacitar o portador, tem te-
rapéutica de alto custo.

Estudos diversos tém apontado que essa situacao
tem reflexos diretos sobre o cuidador, gerando um alto
nivel de ansiedade, tanto pelo sentimento de sobrecar-
ga quanto por constatar que a sua estrutura familiar
esta sendo afetada. O cuidador passa a ser constante-
mente testado em sua capacidade de discernimento e
adaptacao a nova realidade, que exige, além de dedi-
cacao e responsabilidade, muita paciéncia, o que aca-
ba por expod-lo a um estresse prolongado.

Nesse sentido, e visando minimizar o custo emo-
cional, algumas familias contratam um cuidador
para atender parcial ou totalmente as necessidades
diarias do idoso com DA, com quem passam a dividir
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o desgaste diario ou, mesmo, a compartilhar (ou des-
carregar) o sofrimento e a dor da perda gradativa do
seu ente querido.

2 O CuipADoR NAO FAMILIAR E A AcAo DE CUIDAR

Diversos motivos contribuem para que uma pessoa
se torne cuidadora principal. Dentre estes, cabe desta-
que a obrigacao moral, alicercada em aspectos cultu-
rais e religiosos, condicdo de conjugalidade, auséncia
de outras pessoas para o exercicio do cuidado e, por
fim, situacdes em que o cuidador assume a incum-
béncia nao por opcao, mas por forca das circunstan-
cias, como a falta de recursos para uma contratacao.

Sabe-se que as familias que optam pela contrata-
cao de terceiros para efetuarem o cuidado e acompa-
nhamento do seu idoso o fazem por varios motivos:
o grande 6nus gerado pela doenca, a irrisoria remu-
neracdo que recebe esta mao de obra, a sobrecarga
imposta pela doenca de Alzheimer, a impossibilidade
de deixar o seu emprego para ficar em casa mantido
por outros ou usando a aposentadoria do idoso para
a sua sobrevivéncia. Isso tudo impossibilita o afasta-
mento do individuo familiar do seu vinculo emprega-
ticio. Contratar alguém significa estabelecer uma re-
lacdo contratual para a realizacdo de um servico em
troca de salario previamente acertado; mas essa con-
tratacao pode significar, também, um alivio fisico e
emocional importante para aquele familiar sob quem
recairia a atribuicao desse cuidado.
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Quando esse cuidador nao faz parte da familia que
o contrata, ele geralmente esta desempregado e sem
opcao de outro trabalho, o que o leva a aceitar a ofer-
ta da vaga sem saber, de fato, o significado de cuidar
de um idoso, ainda mais com a doenca de Alzheimer.

Embora essa contratacdo ocorra para permitir
que as familias “se tranquilizem” quanto ao acompa-
nhamento do idoso doente e, portanto, reduzam a so-
brecarga daquele familiar sob o qual incide a respon-
sabilidade do cuidado, isto nem sempre acontece, e
esse familiar, além de cumprir obrigacées ocupacio-
nais fora de casa, também se faz presenca no cuida-
do domiciliar, duplicando a sua jornada de trabalho,
seja supervisionando o trabalho do contratado, seja
ajudando-o efetivamente ou assumindo o seu lugar
quando completada a sua jornada diaria.

Assim como os familiares, esses cuidadores infor-
mais contratados, na sua grande maioria, nao tém
conhecimento ou mesmo habilidade especial para
realizar tal servico, tendo que lidar de forma inex-
periente com os problemas que emergem com fre-
quéncia durante a evolucdo da doenca e demandas
do doente. Essa situacao pode se tornar ainda mais
comprometedora para o doente, considerando a falta
de vinculo afetivo do seu cuidador, aliada ao desco-
nhecimento da trajetéria da doenca, e ao analfabetis-
mo, acarretando em desgaste fisico e emocional para
todos, o que acaba interferindo na qualidade do cui-
dado prestado e nas relacoes entre cuidador e fami-
liar e entre cuidador e idoso doente.

E nesse contexto que o cuidador sera considerado,
tomando-se as repercussoes negativas da DA sobre as
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suas acoes. O enfoque do estudo é o cuidador contrata-
do3, aquele nao pertencente a familia do doente, quan-
do foram identificados dois casos. Trata-se de cuidado-
ras de duas idosas portadoras da doenca de Alzheimer,
com idades de 80 e 75 anos, respectivamente, uma ca-
sada outra vilva. Em ambos os casos, as cuidadoras
tinham 35 e 47 anos, trabalhavam ha 13 e trés anos,
respectivamente, uma delas dorme com o casal de ido-
sos, em que apenas um esta com Alzheimer.

3 O Cuipapor NAo-FamiLIAR CONTRATADO EM TEMPO INTEGRAL

Por ser a doenca de Alzheimer uma afeccao degene-
rativa que compromete inteira e gradualmente o porta-
dor, requer do cuidador um preparo ndo apenas para o
cuidado presente, mas futuro, dado que o aumento da
dependéncia da pessoa doente, com o passar dos anos,
exacerba o desgaste fisico e emocional do cuidador.

Caso se encontre no primeiro estagio, o trabalho
do cuidador é menos oneroso em funcao da natureza
sutil dos sinais e sintomas. E que o portador da do-
enca ainda mantém sua orientacao de tempo e espa-
co, nao alterando de modo significativo a realizacao
das suas atividades diarias. Nesse momento, a vida
social do cuidador, de qualquer modalidade, ainda
nao sofre grandes alteracoes, dado que a preservacao
da maioria das funcoes do doente o deixa livre para

3 Este estudo atendeu com fidelidade a Resolucdo 196/96, que trata de pes-
quisa com seres humanos.
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realizar suas func¢des basicas, sem a necessidade de
acompanhamento, dada a manutencao da sua auto-
nomia e relativa independéncia.

Nos dois casos analisados, as idosas se encon-
travam nos estagios dois e trés da doenca, respecti-
vamente, o que exige do cuidador um envolvimento
maior. Por conta disso, uma das cuidadoras ja resi-
dia com a idosa, em cuja residéncia foi feita adapta-
cao no quarto para mais uma cama, exatamente para
que a cuidadora pudesse se acomodar e ficar dispo-
nivel a qualquer necessidade noturna.

No segundo estagio a gravidade dos sintomas tem
como resultado a dependéncia maior no auxilio das
atividades basicas da vida pessoal do idoso, devido a
perda de memoria frequente e interpretacado de esti-
mulos, perda da estabilidade na sua postura corpo-
ral, e a incapacidade de compreensao da palavra fa-
lada e escrita. Neste momento, a repercussao desse
estagio na vida social de quem cuida ja se instala,
como observado na fala de uma cuidadora:

» Tem que estar presente a todo instante, sem-
pre proximo, meu tempo é tomado por ter que
acompanhd-la.

E por fim, no terceiro estagio, em que as funcoes
cognitivas desaparecem por completo, o doente se en-
contra em estado de deméncia grave. A incontinéncia
passa a ser total, e ele perde a capacidade para an-
dar, sentar, sorrir e engolir. Encontra-se mais vulne-
ravel a adquirir outras afeccoes concomitantes, em
que o acompanhamento constante passa a ser de im-
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portancia singular, pois € a Unica forma de assegurar
protecdo a esse individuo.

* Meu tempo é todo dedicado a ele, cuido dele,
dou comida, banho, depois penso em mim.

* Eu passo o dia inteiro cuidando dela, da hora
que acordo a hora que vou dormir...

Essa fase repercute de maneira mais agressiva na
vida social do cuidador, pois 0 mesmo passa a se en-
tregar totalmente ao cuidado do idoso, havendo mo-
mentos em que até o horario da refeicdo é sacrifica-
do por absoluta impossibilidade de deixar o doente
a s0s. Nao se pode esquecer o fato de que uma pes-
soa com a doenca de Alzheimer pode se comportar
de uma maneira estranha e imprevisivel. Além disso,
ha que considerar-se, também, que alguns doentes
se tornam agressivos e ansiosos ou, ainda, repetem
continuamente determinadas perguntas ou gestos.

Diante do exposto e devido as demandas da do-
enca, torna-se necessaria a articulacdo da familia,
mesmo que haja a presenca de um cuidador familiar,
para que assim diminua a sobrecarga do mesmo, e
altere de forma menos radical o seu cotidiano.

A contratacdo, quando ocorre, ja € para o cuida-
do a partir do segundo estagio, quando a dependén-
cia do doente ja é quase total e as demandas sdo bem
maiores. Mesmo que o cuidador se sinta na obrigacao
de prestar o cuidado, é importante que ele tenha um
tempo para dedicar a si mesmo, para que nao se tor-
ne também um futuro paciente, frente aos problemas
de saude que podem emergir durante o ato de cui-
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dar, a exemplo de depressao, dores de coluna, den-
tre outros.

A decisao da familia pela contratacao de pessoas
externas a ela é geralmente muito discutida entre os
seus membros e adiada até que a situacao se torne
insustentavel, haja vista o aumento de despesas que
tal decisao promove, a presenca de estranhos com-
partilhando a intimidade da familia. Essa decisao é
tomada, via de regra, como uma alternativa inadia-
vel e como uma forma de diminuir a interferéncia que
a doenca causa na rotina da familia e, mais especi-
ficamente, sobre aquele mais diretamente responsa-
vel pelo idoso.

Além disso, ndo se pode descartar a dificuldade
do cuidador familiar em abdicar de sua renda para
prestar o cuidado ao demenciado, visto que, em al-
guns casos, o seu trabalho é gerador da Unica fon-
te de renda que, junto com a aposentadoria do idoso,
garante a sobrevivéncia de todos. Pode-se acrescen-
tar, ainda, que a subremuneracao de um cuidador
contratado acaba sendo mais vantajoso na manuten-
cao do emprego do cuidador familiar. O depoimento
seguinte corrobora essa afirmacao.

* Contratamos porque |[...] trabalhamos; diante
disso, ninguém tinha condigées de acompanhd-
la na visita a médicos e nas suas necessidades.

Quando essa contratacdo ocorre e a depender

das demandas do idoso, torna-se necessario que o
cuidador fique em jornadas maiores, principalmen-
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te na fase do cuidado paliativo?, as vezes superando
as normais legais de oito horas ou, até mesmo, pas-
se a residir com o demenciado, a fim de prestar-lhe
um cuidado ininterrupto. Dos cuidadores contrata-
dos para tempo integral, os dois atendiam a todas as
necessidades diarias da vida do idoso, que envolviam
desde a higiene até a alimentacao®.

Para executar de forma satisfatoria esse trabalho,
os cuidadores contratados, por forca de nao terem
contato com o idoso em momentos pretéritos, pas-
sam a conhecer as necessidades, possibilidades e li-
mitacdes da pessoa a ser cuidada apoés a contrata-
cao, que pode ou nao ocorrer dentro dos padrdes de
legalidade da chamada relacdo contratual (carteira
assinada, salario, férias, hora extra, décimo terceiro,
folgas, recolhimento de FGTS e previdéncia social).

Nesta pesquisa, foi possivel constatar que, das fa-
milias que realizaram a contratacdo, duas prioriza-
ram a escolha de um cuidador que ja era conheci-
do da familia, tendo a confianca como um elemento
facilitador no manejo do cuidado, pois, como recep-
tor desse cuidado, o idoso pode ndo querer atender
as solicitacdes de um estranho. Esta condicdo de co-
nhecimento prévio dos costumes, crencas e valores
da pessoa idosa facilita um cuidado mais humaniza-
do, por permitir que seja zelada a sua individualida-
de, que seja possivel um dialogo (quando o idoso ain-

“Ver, a respeito de cuidado paliativo, PESSINI, Léo. Distanasia — até quando
prolongar a vida? Sdo Paulo: Loyola, Centro Universitario sdo Camilo, 2001.

% Ha casos de contratagéo de cuidadores n&o familiares apenas para ativida-
des pontuais, como ajudar no banho do idoso doente, lavar uma roupa etc.
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da se comunica) ou, ainda, que seja garantida uma
certa confianca na relacdo entre idoso e cuidador.

e Como eu ja trabalhava e a conhecia, fui
contratada.

* A nora dela me conhecia, por isso o filho me
contratou.

Mas apesar de gerar grandes beneficios, a familia
que contrata alguém levando em consideracao ape-
nas o quesito confianca pode se deparar com outro
fator preocupante que envolve a falta de conhecimen-
tos técnicos por parte do cuidador. A auséncia de co-
nhecimento acerca da patologia do Alzheimer, e tam-
bém do proprio processo de envelhecimento, podera
exercer efeitos negativos diretos no cuidado prestado,
visto que a sintomatologia expressa na DA gera dano
cognitivo como a perda de memoria, levando o doen-
te a repeticdo de fatos e histéorias que, para um cui-
dador despreparado, pode trazer problemas, porque
vai entender esse comportamento do idoso como “pir-
raca” de velho. Este doente vai se tornando gradati-
vamente incapaz, até ficar totalmente impossibilitado
de realizar qualquer coisa em seu proprio beneficio.

Essa falta de conhecimento foi percebida entre os
cuidadores nao familiares desta pesquisa, que néo ti-
nham qualquer informacao acerca da patologia de Al-
zheimer, tampouco experiéncia em cuidar de alguém
anteriormente. Esta situacao tanto pode estar relaciona-
da: 1) com a falta de condicoes financeiras das familias
para contratar, o que acaba interferindo na auséncia de
cuidadores qualificados; e 2) com o baixo nivel de esco-

[ 164 ] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-pEz 2009, P. 151-167.



A DOENGA DE ALZHEIMER NA PERCEPGAO DO CUIDADOR NAO FAMILIAR

laridade dos potenciais cuidadores, até mesmo daque-
les que estao em cursos técnicos de enfermagem e nao
demonstram qualquer conhecimento acerca das especi-
ficidades da velhice tampouco da doenca de Alzheimer.

* Minha filha, eu ndo sei nada.
* Sei que é uma doenga que a pessoa se esquece.

Trata-se de uma questao que se reveste de grande
importancia, dadas algumas ordens de fatores: o fato
de que as familias, hoje em tamanho reduzido, envol-
vem todos os seus membros na rotina de trabalho fora
do espaco doméstico; ao crescimento do nimero de ido-
sos e longevidade cada vez maior deles, o que vai tra-
duzir em necessidade de acompanhante/cuidadores; o
crescimento da doenca de Alzheimer, e de outros tipos
de deméncias que exigem acompanhamento diuturno
dos seus portadores; desemprego para parcela relevan-
te da populacao que poderia estar sendo treinada para
ocupar esses espacos que as previsoes estdo a indicar.

CoNsIDERACOES FINAIS

O Brasil, como outras partes do mundo, esta fican-
do grisalho e esta realidade exige novas posturas frente a
complexidade do fenomeno do envelhecimento humano.

A doenca de Alzheimer se constitui em um desafio
para a sociedade brasileira, que ingressa no tercei-
ro milénio com expectativas de um crescimento ex-
ponencial da populacdo de 60 anos e mais de idade,
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vislumbrando também o crescimento de doencas de
cunho degenerativo.

Frente aos inumeros agravantes que a DA leva a
vida do portador, gracas aos estudos realizados, tem
sido possibilitada uma visao mais otimista do cuida-
do a ser dispensado. Apesar de a terapia ser de cunho
apenas de controle, ela proporciona ao doente uma re-
lativa desaceleracao do avanco da doenca, o que cul-
mina numa diminuicao dos desgastes sofridos pela
familia e pelo cuidador contratado responsavel que é
pelo acompanhamento e pelo cuidado desse idoso.

Se o cuidador nao estiver preparado seja pratica ou
tecnicamente, como foi visto, podera prestar um cuida-
do que nao corresponda as exigéncias do tratamento,
tampouco leve o doente a melhoras, obrigando a fami-
lia a substituicoes frequentes que em nada ajudam a
pessoa cuidada e a propria familia, culminando em in-
satisfacdo de todos, custo com indenizacdes, o que aca-
ba, ainda mais, desorganizando financeiramente a fa-
milia e desecadeando problemas de outras naturezas.

Os cuidadores entrevistados mostraram-se a von-
tade, e em alguns casos foram identificadas situa-
coes de desabafo com relacdo a auséncia de servicos
de suporte as familias e a ele proprio como cuidador,
que sofrem o lento processo de degeneracao do idoso.

Desse modo, reforca-se aqui que os profissionais
da saude tém uma grande responsabilidade nes-
te momento de mudancas, quando o quadro epide-
miologico sinaliza alteracdes importantes nas doen-
cas da populacao, com acento naquelas de carater
cronico-degenerativas.
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